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Forord 
 
Det er mange jeg ønsker å takke for å ha medvirket til denne avhandlingen. Først og fremst er 
jeg svært takknemlig ovenfor mine informanter som bokstavelig talt åpnet døren for meg og 
delte av sine erfaringer og tanker om sin sykdom. Uten dem ville det ikke vært noe grunnlag 
for denne avhandlingen. Til helsepersonell på mestringskursene og legene som lot seg 
intervjue vil jeg si tusen takk for fruktbare diskusjoner og for å ha gitt meg alternative 
synspunkter fra andre fagdisipliner.  
Min veileder, Aud Talle, er jeg uendelig takknemlig for at jeg fikk bli kjent med. Hun viste et 
stort engasjement i møtet med meg og mitt prosjekt. Hun var kunnskapsrik, tilgjengelig, 
inspirerende og nysgjerrig, og ga meg faglig trygghet og tro på egne ferdigheter. Denne 
avhandlingen er til henne.  
Til Halvard Vike som veiledet meg i siste del av prosessen- takk for at du tilførte 
avhandlingen nye perspektiver og hjalp meg å samle trådene. 
Mine nære og kjære har også bidratt på uvurderlige måter for å få denne avhandlingen ferdig. 
Hanne Castberg Tresselt har lest og kommentert teksten og vært behjelpelig i den avsluttende 
fasen. Når jeg selv har sett meg blind på teksten har hun stilt kritiske spørsmål og hjulpet meg 
med å spisse mine argumenter. Mamma og pappa har trådd til når rollen som student og 
småbarnsmor har føltes krevende. Til slutt en stor takk til Håvard, Andrea og Hedda for deres 
kjærlighet og evne til å sette ting i perspektiv.    
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Sammendrag 
Denne avhandlingen tar for seg hverdagslivet til noen personer med den kroniske 
smertelidelsen fibromyalgi. Gjennom å se på smerter som levd erfaring, viser jeg hvordan 
smertene rokker ved de fleste aspekter ved informantenes liv: den truer selvidentiteten og 
planene for fremtiden, gjør det vanskelig å forholde seg til klokketiden og dagliglivets rutiner, 
får konsekvenser for familielivet og det sosiale nettverket, og gjør det vanskelig å være i jobb. 
For mange blir det en negativ spiral der disse utfordringene oppleves som naturlige 
konsekvenser av smerten, siden smerten ubevisst gjøres til en handlende aktør.  
Siden det ikke finnes noen biomedisinsk behandling for denne sykdommen, argumenterer jeg 
for den helsebringende effekten andre menneskers empati og anerkjennelse kan ha for 
informantene, og den verdien som ligger i ”å gjøre sykdommen delt”.  
Gjennom deltagelse på tre former for mestringskurs for kroniske smertelidende, og intervjuer 
med leger som behandler disse pasientene, viser jeg hvordan den smertelidendes forståelse av 
smerte står i et dialektisk forhold til den institusjonaliserte forståelsen av smerte. For å 
tydeliggjøre denne dynamikken anvender jeg Bradd Shores teori om kulturelle modeller og 
argumenterer for ”ansvar for egen helse” som den hegemoniske modellen mestringskursene 
og legene slutter seg til. Med dette ønsker jeg å vise hvordan både sykdomsforståelse og 
behandling må forstås i relasjon til kulturelle modeller av nasjonal og global karakter. Mine 
funn viser stor grad av samsvar mellom sykdomsforståelsen til de smertelidende informantene 
og helsepersonellet jeg møtte, noe som er overraskende med tanke på mye av det som fra før 
er skrevet om spenningsforholdet mellom smerter som subjektiv kroppsliggjort erfaring og 
smerter som biomedisinsk realitet. Avslutningsvis forsøker jeg derfor å peke på mulige 
årsaker til mine funn, ved å trekke frem kulturelle idealer og konkrete dilemmaer som 
påvirker begge de to gruppene som medlem av samme kulturelle univers.  
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Del 1:  
Hverdagslivet med smerter 
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Kapittel 1: Innledning                     
                                                                                                                                        
Introduksjon og problemstilling 
Smerte er et mangfoldig fenomen, og kan forstås både biologisk-fysiologisk, psykologisk og 
sosiokulturelt. De ulike forståelsene utelukker ikke hverandre, men er tvert imot uadskillelige. 
Denne avhandlingen tar for seg det subjektive opplevelsesaspektet ved smerte. Den personlige 
opplevelsen av smerte inkluderer alle de ulike forståelsene, og tegner et sammensatt bilde av 
hva smerte er.  
Min nysgjerrighet for temaet smerte ble vekket etter samtaler med min far som er revmatolog, 
og som i tredve år har jobbet med og forholdt seg til smerter i det daglige. Han fortalte meg 
blant annet om sykdommen fibromyalgi, en svært smertefull muskel- og skjelettlidelse, som 
faller inn under sekkebetegnelsen biopsykososiale lidelser (også kalt subjektive eller diffuse 
helseplager). Man kan verken se at pasienten er syk, forklare sykdommen rent objektivt, eller 
gi pasienten noen behandling i biomedisinsk forstand (medikamentell eller operasjonell). 
Fibromyalgi kan best forstås ut i fra menneskets totale situasjon, det vil si hvordan man er 
bygget opp, hvordan man håndterer tilværelsen og hva man har opplevd gjennom sitt liv. På 
denne måten er fibromyalgi en anomali innenfor biomedisin.  
Avhandlingen vil gi en beskrivelse av noen personers hverdag med fibromyalgi. Disse 
personene lever med usikkerhet og uforutsigbarhet i sitt dagligliv knyttet til smertens store 
svingninger, noe som både får konsekvenser for deres syn på seg selv og deres relasjoner til 
andre mennesker. De smertelidendes forståelse av egen livssituasjon preges av andre 
personers forståelse, og i deres narrativer fremstår leger og annet helsepersonell som de mest 
betydningsfulle andre i denne sammenheng. Både smerteopplevelsen, smerteforståelsen og 
mestringsstrategiene de anvender, preges av deres møter med helsepersonell. Min ambisjon 
med denne avhandlingen er derfor å få svar på følgende spørsmål: Hvordan forstår personer 
med fibromyalgi sine smerter? Og hvordan forholder helsepersonell seg til denne 
forståelsen? 
 
   3 
Smerter som levd erfaring 
Litteraturen om kronisk smerte spenner vidt, og omfatter tekster innenfor så ulike fagfelt som 
medisin og helsefag, psykologi, filosofi, sosiologi og sosialantropologi. På tross av at både 
epidemiologiske, samfunnsøkonomiske og smertefysiologiske studier er viktig å vite noe om, 
er det først og fremst livet med smerter jeg er opptatt av. I antropologien finnes det flere 
studier som alle er opptatt av smerte som levd erfaring (f.eks Scarry 1985, Kleinman 1988 og 
1995, Good et al. 1992, Jackson 1994, Honkasalo 1998 og 2000). De fokuserer på hvordan 
smerteerfaringene griper inn i dagliglivet til den enkelte smertelidende. Flere av studiene har 
en fenomenologisk tilnærming til livet med smerter, der kroppen danner utgangspunktet for 
forståelse av smerte. Denne avhandlingen føyer seg inn i denne tradisjonen, da den fokuserer 
på opplevelsesaspektet ved smerter og smerter som kroppsliggjort (embodied) erfaring. 
I flere av tekstene nevnt ovenfor, fremstilles smerte nærmest som et monster, et angrep 
utenfra som truer med å bryte den smertelidendes bånd til omverdenen og henvise 
vedkommende til en egen smertefull verden. Følgende setning fra boken “Pain as human 
experience” illustrerer hvor stor makt smerten tillegges: “When pain is intense, the body 
dominates consciousness, ”obliterating” its contents, as Scarry says (1985). When pain is 
chronic, it extends into the world, shaping the world to itself” (Good 1992:47). Da jeg leste 
denne setningen, ble jeg overrasket over hvordan smerter kan styre livene til de 
smertelidende. Kan det virkelig være slik at smerter alene kan dominere bevisstheten og 
forme menneskers verden? Under feltarbeidet forsøkte jeg å forstå i hvilken grad mine 
informanters livsverden preges av smerter, hva som ”står på spill” i deres liv, og om, og på 
hvilken måte smertene truer deres identitet, deres verdier og deres relasjoner til andre 
mennesker. 
Antropologi og biomedisin har i utgangspunktet ulike interesser for mennesket. Legene har 
tradisjonelt sett vært opptatt av mennesket som et biologisk og fysiologisk objekt, mens 
antropologer har studert mennesket som et sosialt og kulturelt subjekt. En rekke kjente navn 
innenfor medisinsk antropologi, som Nancy Scheper-Hughes, Arthur Kleinman, Paul Farmer 
og Byron og Mary Jo Good, har i en årrekke bidratt med konstruktiv kritikk av den 
hegemoniske biomedisinske vitenskapen (Ingstad 2007:26 og 210). Denne kritikken bunner i 
det kartianske, dualistiske menneskesynet som den biomedisinske vitenskap vokste ut av. 
Biomedisin kritiseres for å være reduksjonistisk på den måten at den ikke tar hensyn til 
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kompleksiteten i menneskers lidelse og individenes tilstedeværelse i en sosiokulturell 
virkelighet (Kleinman 1995).  
I møtet med biopsykososiale lidelser vises biomedisinenes utilstrekkelighet, da den ikke kan 
forklare eller kurere smertene og plagene. De kritiske medisinske antropologene (som 
Kleinman og Good) mener utilstrekkeligheten skyldes legenes manglende evne til å se 
pasientene som subjekter i det de overser pasientenes egne historier under konsultasjonene. 
Pasientenes narrativer og sykdomsopplevelse blir følgelig svært forskjellige fra legenes 
forklaringsmodeller. Begrepsparet illness/disease (Eisenberg 1977) er sentralt i kritikken av 
biomedisin, der pasientenes subjektive lidelse, deres illness, står i kontrast til begrepet disease 
som best oversettes med diagnose satt av en lege. Når legen overser pasientens egen 
framstilling, blir han/hun i samme øyeblikk ute av stand til å hjelpe pasienten, fordi en 
biopsykososial lidelse ofte er en såkalt illness without disease (ibid.). 
Under feltarbeidet ønsket jeg å undersøke sammenhengen mellom det biomedisinske 
teorigrunnlag og legenes syn på-, og møter med pasientene i praksis. Med kritikken mot 
biomedisin fra antropologisk hold som bakteppe, ønsket jeg å undersøke om pasientenes og 
legenes forståelser av smerte er så forskjellige som det ofte fremstilles.  
Avhandlingen baserer seg på dybdeintervjuer med 15 personer med fibromyalgi, intervjuer 
med åtte fastleger og reumatologer som behandler disse pasientene, samt deltagelse på tre 
ulike mestringskurs, der deltagerne enten hadde fibromyalgi eller lignende smertelidelser. Når 
jeg i fortsettelsen refererer til ”mine informanter” mener jeg de smertelidende jeg intervjuet 
og de jeg møtte på mestringskurs. Legene og helsepersonellet fra kursene vil jeg referere til 
som legen, kurslederen etc.  
 
Fibromyalgi og dens utbredelse 
Det som først og fremst kjennetegner fibromyalgi er utbredte kroniske smerter i muskler, 
ledd, sener og vev. Mine informanter forteller om intense, lammende, vandrende og 
brennende smerter i hele kroppen. Én av dem sa hun følte at hun hadde en hel skøytedrakt av 
smerter på seg. Siden røntgenundersøkelser og blodprøver ikke tilsier at det feiler pasienten 
noe, bygger diagnosen på pasientens sykehistorie, legens kliniske undersøkelse og utelukkelse 
av annen sykdom (Wigers 2002,122:1300-4). Den kliniske undersøkelsen går ut på å teste 
såkalt ømme punkter på kroppen (triggerpunkter). Hvis pasienten har 11 av 18 slike ømme 
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punkter er det tegn på fibromyalgi. De vanligste andre symptomene utmattethet, søvnvansker, 
stivhet, hodepine, konsentrasjonsvansker, glemsomhet, vanskeligheter med å finne ord og 
irritabel mage
1
. Det drives omfattende medisinsk forskning for å finne årsaken til fibromyalgi, 
men per i dag er sykdommen et mysterium. Det er ingen medisinsk enighet om hvorfor 
smertene og de andre symptomene oppstår, hvorfor de vedvarer, eller hvordan man skal 
behandle dem.  
Utvikling av kronisk smerte er en dynamisk prosess som bl.a. innebærer nevrofysiologisk smerteregulering og 
læring samt kognitive, emosjonelle og atferdsmessige forhold. Diskusjonen om fibromyalgiårsaken enten sitter i 
kroppen eller i psyken vil derfor aldri føre frem. Syndromet kan best forstås som en biopsykososial lidelse der 
både biologiske, psykologiske og sosiale forhold bidrar til å utløse og opprettholde det (Wigers 2002,122:1300-
4). 
Selv om fibromyalgi for få år siden fikk eget sykdomsnummer, er den likevel en anomali 
kategori. På grunn av sine uklarheter er den bare delvis legitimert som en sykdom. Den eneste 
medisinske hjelpen pasientene kan få er ved å behandle symptomene (smertestillende, 
sovemedisin etc). Pasientene får på et tidlig tidspunkt vite at de må lære seg å leve med 
sykdommen, og tilpasse livet sitt og hverdagen sin etter smertene. Siden årsakene er så 
sammensatte og komplekse er rehabiliteringen ofte tverrfaglig. 
Det er gjort et stort antall befolkningsundersøkelser på verdensbasis som alle konkluderer 
med at muskel- og skjelettplager er vanlig blant alle folkeslag (McBeth og Jones 2007). 
Resultatene bør imidlertid ikke sammenlignes innbyrdes, siden de epidemiologiske studiene 
er utført forskjellig, blant annet med utgangspunkt i ulike definisjoner av smerte. Mange 
studier har heller ikke tatt hensyn til smertens varighet, hyppighet og intensitet (ibid:419). En 
norsk studie, utført av Eriksen et al. (2004), undersøkte forekomsten av subjektive helseplager 
blant masaiene i Øst-Afrika og mangyanerne på Filippinene. Disse plagene forbindes 
vanligvis med vestlig kultur, og den gjengse oppfatningen er at den store forekomsten av dem 
i vesten skyldes vår stressende hverdag med store krav fra mange hold og høyt tempo. Studien 
konkluderer imidlertid med at subjektive helseplager er minst like utbredt blant disse 
urbefolkningene som lever utenfor stresset assosiert med det vestlige, industrialiserte 
samfunnet (ibid:124). Forskerne påpeker at forskjellen mellom mangyanerne, masaiene og oss 
nordmenn er at de ser på plagene sine som allmenne plager, og ikke sykdom slik som oss. Det 
er derfor grunn til å tro at det er forskjeller i rapportering og diagnosesetting som skaper et 
                                                          
1
 www.legehandboka.no/asp/document.asp?id=1226  
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bilde av disse plagene som typisk vestlig (ibid.). At så mange er diagnostisert med disse 
plagene i vesten kan skyldes diagnosens tilgjengelighet. Smerter og andre helseplager er et 
universelt fenomen, og en del av livet til mennesker i alle samfunn. Livet med smerter er 
likevel uløselig knyttet til de sosiale og kulturelle omgivelsene rundt den enkelte 
smertelidende. I denne avhandlingen skal vi se at både sykdomsopplevelse og behandling 
preges av den norske konteksten.  
Norsk Revmatikerforening anslår at rundt 5% av Norges befolkning har fibromyalgi
2
. Opptil 
90% av pasientene er kvinner (Wigers 2002). Denne overvekten av kvinner finnes også blant 
andre subjektive helseplager. Studien til Eriksen et al.(2004), fant at også i Øst- Afrika og på 
Filippinene var det langt flere kvinner enn menn som hadde disse plagene. Hvorfor det er slik, 
er det mange spekulasjoner om. Det er sannsynlig at kvinner rapporterer subjektive 
helseplager i en større skala enn menn, men flere hevder at dette ikke er hele grunnen til at 
kvinner er overrepresentert (McBeth og Jones 2007:415). Fysiologiske årsaker kan være de 
hormonelle forskjellene mellom kjønn, og at kvinnens opplevde smerte påvirkes av 
menstruasjon, svangerskap og fødsel (Rustøen og Wahl 2008:133). Ingen studier har 
imidlertid bevist dette (McBeth og Jones 2007:416). En lege jeg intervjuet fremhevet at 
mange kvinner er dobbeltarbeidende, strekker seg spesielt langt for folk rundt seg og har 
vanskelig for å sette grenser. Han mente at dette også kan være medvirkende årsaker til 
kjønnsfordelingen. Fibromyalgi er vanligst blant kvinner i 30-60 års alderen (Wigers 2002), 
men flere av disse går ofte med smerter i mange år før de tar tak i problemet og til slutt får 
diagnosen. Barn kan også få fibromyalgi, og da er kjønnsfordelingen mer lik (McBeth og 
Jones 2007:408). Å diagnostisere barn er imidlertid utfordrende fordi fibromyalgisymptomene 
kan tolkes som voksesmerter og fordi det ofte er vanskelig for barn å sette ord på sine 
erfaringer
3
. Flere av mine informanter daterte smertene sine tilbake til hendelser i barndoms- 
og ungdomsår.   
Fibromyalgi er ingen presis sykdomstilstand, fordi den rammer mennesker med ulik intensitet 
og på ulike måter. At noen er hardere rammet enn andre er det liten tvil om, men denne 
variabelen er det vanskelig å si noe om siden smerteopplevelse og smertetoleranse er høyst 
individuell, og siden smerteopplevelse heller ikke er konstant. I denne avhandlingen er det 
smertens innvirkning på informantenes liv som står i fokus, selv om også de andre 
                                                          
2
 www. revmatiker.no/Plager/Diagnoser/Fibromyalgi 
3
 ”Barn og unge med fibromyalgi- hvordan kan hverdagen være?” utgitt av Norges Fibromyalgiforbund 2006 
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symptomene som blant annet utmattethet og søvnløshet spiller en stor rolle i informantenes 
totale sykdomsopplevelse
4
. For de aller fleste er nemlig smerte det aller verste med å ha 
fibromyalgi. Informantene har smerter i hele kroppen. En lege jeg intervjuet uttalte at å ha 
vondt i hele kroppen antageligvis preger et menneske på en helt annen måte enn å ha vondt i 
et kne. Det siste er mer avgrenset og lettere å forklare. Det verste med smertene er, ifølge 
informantene, at de alltid er der. På gode dager ligger de og murrer som et svakt ubehag, på 
dårlige dager er de så intense at de bestemmer mye av dagsordenen. Smertenes episodiske 
intensitet er helt uforutsigbar, og skaper stadige brudd i informantenes tilværelse (Bury 1991, 
Nilsen 2009). Flere av dem omtaler kroppen sin som en sviker som plutselig ikke vil 
samarbeide med dem lenger. Det tatt-for-gitte samarbeidet mellom kroppen og sinnet faller i 
hop, kroppen blir til et objekt, en kilde til ufrihet og noe som er i opposisjon til seg selv 
(Gadow 1980 i Garro 1992:104). Informantene forteller om vanskeligheter med å følge 
dagliglivets rutiner, holde avtaler, utføre arbeidet sitt og planlegge fremtiden. Sosiologen 
Michael Bury (1991) betegner kroniske tilstander som ”forstyrrede biografier” (disrupted 
biographies) fordi de angriper menneskets frihet til å påvirke sitt eget livsløp, noe som er et 
viktig ideal i vårt samfunn i dag. Smertens innvirkning på informantenes liv er selve kjernen i 
denne avhandlingen, og vil vies mye plass i kapitlene fremover.    
 
Feltarbeidets forløp og metodiske strategier 
Hvem er mine informanter? 
Et feltarbeid om mennesker som lever med smerter blir nødvendigvis noe ganske annet enn et 
tradisjonelt antropologisk feltarbeid i en fremmed kultur, der man mer eller mindre er i feltet 
hele tida. Feltet mitt er spredt, og har blitt skapt av meg. Temaet smerte danner utgangspunkt 
for feltet, og det som forbinder mine informanter er en felles diagnose. Av de rundt 100.000 
som lever med fibromyalgi i Norge i dag, har hver og én sin egen historie med sykdommen, 
og sin måte å leve med den på. Denne avhandlingen fokuserer på erfaringene til et lite antall 
personer med kroniske smerter. Deres historier kan ikke gjøre krav på å gjelde for alle som 
lever med disse smertene. De belyser imidlertid noen av utfordringene denne pasientgruppen 
står ovenfor, og som de alle i varierende grad må forholde seg til.  
                                                          
4
 Selv om smerteaspektet ved sykdommen får mest oppmerksomhet her, vil jeg bruke begrepene ”smerte” og ”sykdom” om 
hverandre gjennom avhandlingen.  
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Noe av det som vekket min interesse for smerte er dens subjektive karakter- smerten er 
usynlig og oppleves individuelt, samtidig som den er vanskelig å beskrive og ofte gjenstand 
for tvil både for den smertelidende selv og for omverdenen. Hvordan skulle jeg da kunne 
forstå og gripe essensen i informantenes levde erfaring med smerte? Ett av de metodiske 
problemene ved å gjøre feltarbeid i ens egen samfunn, er at det er få som er villige til å la en 
antropolog bo hjemme hos seg (se for eksempel Howell 2001). Dette kunne gitt meg mulighet 
til å se hvordan smerte påvirker hverdagslivet og om det er samsvar mellom det informantene 
sier og det de gjør. Av etiske grunner er det heller ikke mulig å få være med under 
informantenes legekonsultasjoner der sykdommen utspilles og forhandles med. Løsningen ble 
intervjuer av informantene og deltagende observasjon på tre mestringskurs som jeg vil 
komme tilbake til. 
Mine informanter er på ingen måte noen homogen gruppe mennesker, men skiller seg fra 
hverandre både med hensyn til alder, kjønn, familiesituasjon, jobbsituasjon, interesser, 
personlige egenskaper og mestringsstrategier. Mange av dem omgås aldri andre med 
fibromyalgi, og begrunner dette med at de har flere andre, og viktigere roller i livet enn å være 
syke. Flere av dem er i jobb, har familier, og lever tilsynelatende normale liv som de fleste 
andre. Det er kun familie, nære venner og legen, som får høre om hvordan de egentlig har det. 
De fleste bærer smertene stilltiende med seg, og ingen kan se på dem at de er syke. Det finnes 
imidlertid noen arenaer der man kan komme sammen på bakgrunn av samme sykdom/plager. 
Noen engasjerer seg i foreninger som har månedlige samlinger og gjør sosiale ting sammen på 
fritiden. De fleste som er engasjert i foreningene er over 50 år. Rehabiliteringsopphold og 
mestringskurs er andre arenaer hvor noen får gode venner og støttespillere. Her er 
aldersspennet større. Det finnes også et forum på Internett for folk som lever med kroniske 
smerter, hvor de (anonymt) gir hverandre tips, råd og oppmuntringer. Noen av informantene 
mine bruker disse arenaene aktivt, mens andre helst vil unngå å bruke tid på den ”syke” delen 
av seg selv.  
Da jeg begynte prosessen med å få tak i informanter, henvendte jeg meg til de ulike arenaene 
nevnt ovenfor. Jeg begynte med å ringe Fibromyalgiforbundet og fikk være med på et 
lokallagsmøte for å presentere meg og mitt prosjekt. Her delte jeg ut informasjon og ba dem 
som var interessert om å kontakte meg for en lengre samtale. Jeg fikk tre informanter på 
denne måten, og tilbud om å være med på et mestringskurs for yngre personer med 
fibromyalgi og deres pårørende. De andre informantene fikk jeg tak i gjennom forumet på 
internett, gjennom egne venner, gjennom andre informanter og gjennom mestringskursene jeg 
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deltok på. Det var vanskelig å få tak i menn spesielt, noe som er naturlig med tanke på at de er 
få. Det kan tenkes at noen trekk ved dagliglivet er forskjellig mellom menn og kvinner, og at 
mine funn preges av at jeg har intervjuet flest kvinner. Kjønn blir imidlertid ikke diskutert i 
denne avhandlingen siden det er smerteopplevelse og smerteforståelse som står i fokus. Jeg 
synes at jeg lykkes i å få mange forskjellige informanter, noe som avspeiler det mangfoldet av 
mennesker som lever med fibromyalgi.  
Av de 15 informantene jeg intervjuet var det 13 kvinner og to menn, tre var over 60 år, de 
andre var mellom 30 og 45 år. De hadde hatt diagnosen i alt fra to måneder til 30 år. Grunnen 
til at jeg valgte 15 informanter med fibromyalgi, var at jeg mente dette var realistisk i forhold 
til omfanget av denne avhandlingen. Hvert intervju var unikt og lærte meg noe nytt, men etter 
15 stykker følte jeg at det var mange trekk som gikk igjen, og at jeg etter hvert hadde 
grunnlag til å trekke noen felles linjer mellom informantene.   
Intervjuer og bruken av narrativer 
Det var som sagt en rekke ulike utfordringer og begrensninger som heftet ved mitt valg av felt 
og tema. Det krevde at jeg måtte være oppsøkende og dra dit informantene var. Dette førte 
meg i de fleste tilfellene til informantenes hus, og ga meg muligheten til å se og kommunisere 
med informantene på deres hjemmebane. Siden intervjuene var en sentral del av mitt 
feltarbeid, vil jeg nå beskrive en intervjusituasjon som er nokså typisk for hvordan intervjuene 
foregikk. 
 
Jeg har satt meg i bilen og kjørt til en av Oslos drabantbyer. Jeg har aldri vært her før, tenker 
at det er hyggelig her, at det er grønt og fint og virker fredelig. Jeg finner frem til adressen- et 
hvitt rekkehus akkurat som jeg har fått beskrevet i telefonen. Utenfor står det skiutstyr og 
akebrett, det henger fortsatt en krans på døren etter jul. Jeg kjenner at jeg er spent på å møte 
Maria, hun er den første informanten min som er på min egen alder. Etter å ha intervjuet tre 
eldre kvinner, har jeg bestemt meg for å primært fokusere på yngre informanter. Jeg tror det 
er tydeligere hva som står på spill for de som er yngre, fordi flere av dem er ”midt oppi” 
prosessen med å akseptere og lære seg å leve med sykdommen. Jeg vet også at Maria har to 
barn, og er spent på å høre om hvordan det er å være mamma samtidig som hun er kronisk 
syk. Mens jeg ringer på tenker jeg at jeg lurer på hvordan hun ser ut, om jeg kommer til å se 
på henne at hun er syk. Når Maria åpner døra, tenker jeg ikke mer over at hun er syk på en 
stund. Jeg kommer inn i et hyggelig hjem. Maria viser meg rundt, forteller om når de flyttet 
hit, hvordan de trives her, hvor mannen jobber og barna går i barnehage. Hun lager kaffe og 
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viser meg familiebilder. En times tid etter jeg har kommet sitter vi i sofaen og begynner 
intervjuet. Jeg begynner med å fortelle litt mer inngående om feltarbeidet mitt og hva det er 
jeg ønsker å få innsikt i. Intervjuformen er semistrukturert dybdeintervju og er i praksis en 
samtale rundt temaene ”sykehistorie”, ”smerteopplevelse”, ”dagligliv” og ”forhold til 
omgivelser”. Under intervjuet lar jeg Maria få assosiere relativt fritt og forfølge sine egne 
avsporinger, uten å legge for mye føringer på samtalen. På denne måten får jeg et inntrykk av 
hva som opptar henne mest med å være syk. Det virker som Maria synes det er godt å snakke 
skikkelig om sykdommen sin, hun fremstår som åpen og meddelsom.  Vanligvis pleier hun å 
begrense sykdomspratet sitt, forsikrer hun og ler, ”for det er jo ikke akkurat et lystig tema”.  
 
Å gjøre intervjuet hjemme hos Maria, opplever jeg som positivt av flere grunner. For det 
første får jeg et innblikk i hennes hjemmesfære, og det blir naturlig å snakke om hverdagslige 
temaer. Jeg føler jeg blir godt kjent med henne og at mitt eget engasjement blir sterkere fordi 
jeg kjenner meg igjen i henne. Jeg kan også se på bilder av barna når hun snakker om dem, og 
lettere forestille meg hennes frustrasjon over ”å ligge her på denne sofaen når jeg egentlig vil 
tilbake i jobb og ut å være aktiv”. Noe annet som er positivt med å besøke henne, er at 
relasjonen mellom oss automatisk blir ikke-hierarkisk. Vi er hjemme hos henne, jeg er hennes 
gjest, og det at vi først får anledning til å bli litt kjent før selve intervjuet starter, skaper 
trygghet og åpenhet i intervjusituasjonen. Når vi begynner på selve intervjuet, tar det derfor 
form som en hverdagssamtale (Werner 2005:27). Flere av temaene vi snakker om er 
personlige og eksistensielle for Maria. Flere ganger må hun stoppe opp litt fordi hun nesten 
begynner å gråte. Jeg sier til Maria at jeg er takknemlig for at hun lar meg ta del i hennes 
opplevelser med sykdommen. Hun sier hun er takknemlig for at jeg har lyttet og vist 
forståelse, og at hun synes det er bra at ”noen vil skrive oppgave om sånne som henne”. Selve 
intervjuet varer i to timer. Jeg har notert for hånd underveis og renskriver intervjuet med en 
gang jeg kommer hjem. I bilen hjem tenker jeg at dette intervjuet ga meg god innsikt i Marias 
smerteopplevelse og at livshistorier som Marias er uvurderlige i arbeidet med dette temaet.  
 
Narrativer har vært mye brukt som metodisk fremgangsmåte i medisinsk antropologi 
(Mattingly 1998, Kleinman 1988). Narrativer er informantenes livshistorier. Ifølge Ricoeur 
representerer narrativer et forsøk på å skape en identitet og forstå verden (2006). Narrativene 
er høyst subjektive fortellinger om hvordan individer forstår livet og tillegger det mening, i 
dette tilfellet etter frembruddet av en kronisk sykdom. Marias narrativ tydeliggjør hva som 
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står på spill for henne og hva som betyr mye for henne (se for eksempel Kleinman 1988). 
Under intervjuet får Maria snakke nærmest uavbrutt om de ulike temaene, og det er spesielt 
smertens uforutsigbarhet og hvordan den påvirker dagliglivet og hennes relasjoner til sine 
nærmeste som opptar henne mest. Den narrative tilnærmingsmåten er særlig egnet til å vise 
hvordan tida fra informantenes smerter oppstod og frem til intervjudagen oppleves som en 
prosess (Nilsen 2009). Eksempelvis forteller Maria hvordan sykdomsforståelsen har forandret 
seg for henne, fra å være noe hun opplevde som kun fysisk ubehag til å gis mening ut i fra det 
livet hun har levd og den måten hun er på som person. Hun påpeker også at 
sykdomsforståelsen nærmest varierer etter dagsformen. Informantenes liv med smerter 
kulminerer ikke på intervjudagen. Deres narrativer vil endres gradvis ettersom nye 
opplevelser kommer til. I kapittel to skal vi komme nærmere innpå hvordan narrativer 
representerer et forløp og hvordan sykdommen er gjenstand for en kontinuerlig fortolkning og 
refortolkning. En hverdag med smerter en ingen statisk tilstand, men et kontinuerlig 
meningsskapende forløp. På denne måten kan narrativene til Maria og de andre informantene 
forstås som øyeblikksbilder fra et liv.  
En historie formes av den overskriften man setter på den. Når jeg setter ”sykehistorie” som 
overskrift og lar informantene fortelle sin historie ut fra det, påvirker det selvsagt innholdet og 
hva som inkluderes og ekskluderes i narrativene. Sykdommens rolle i informantenes liv blir 
sannsynligvis forsterket av at jeg bruker sykehistorie som overskrift istedenfor livshistorie. På 
et av mestringskursene jeg var til stede på hadde psykologene som ledet kurset bevisst valgt å 
ikke bruke tid på å snakke om selve smerten. De valgte å se på smerte som én av flere 
aspekter ved et liv, og smerteopplevelse som én opplevelse blant mange. Dette er en bevisst 
terapeutisk strategi som har til hensikt å vise at smerten i seg selv ikke er problemet, men 
hvordan man håndterer den. Under kurset ble smertens konsekvenser blandet inn med andre 
ting som plaget deltagerne, som jobbsituasjon og sosiale utfordringer. ”We may ask what 
makes a given story a story of sickness rather than a story of another of life´s problems?” spør 
Hahn (1995:21). Jeg valgte likevel å bruke temaene smerte og sykehistorie som utgangspunkt 
for intervjuene, siden de skulle danne utgangspunkt for mine analyser og sammenligninger 
videre.    
Narrativene får frem kompleksiteten i smerteopplevelsen og avslører hvordan informantene 
påvirkes av sine sosiale relasjoner. Andre mennesker inkluderes i narrativene fra første stund, 
og har stor betydning for hvordan informantene forstår og håndterer sin egen kropp. 
Informantene kan således ikke løsrives fra sine omgivelser. Som jeg tidligere har vært inne på 
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har jeg ikke kunnet kontekstualisere informantene så godt som jeg kunne ønsket. Tre av 
intervjuene ble gjort med henholdsvis ektefelle, søster og venninne til stede, men utover dette 
har ikke informantenes nære relasjoner fått noen stemme i denne avhandlingen. Blant annet 
av denne grunn syntes jeg det var viktig å gjøre intervjuene hjemme hos informantene. Jeg 
intervjuet 11 av 15 informanter hjemme hos dem. Dette ga meg et innblikk i deres hverdagsliv 
og gjorde det mer naturlig å snakke om familieliv og hverdagsliv, som er et viktig 
meningsaspekt i informantenes liv med smerter.  
Jeg intervjuet også åtte leger om deres forståelse av fibromyalgi. Disse valgte jeg ut på 
bakgrunn av hvilke typer leger de er. Tre av dem er revmatologer og spesialister på muskel- 
og skjelettlidelser. Fire er allmennpraktiserende leger og én driver med forskning i tillegg til å 
ha lang erfaring fra allmennpraksis. Intervjuet med legene tok ca én time og dreide seg om 
hvilke tanker de har om fibromyalgipasienter, hvordan en ”vanlig” konsultasjon med disse 
pasientene foregår og om de føler seg i stand til å hjelpe dem.  
Samhandlingssituasjoner og utfordringer ved felles kulturell bakgrunn 
Helman (1985) hevder at kronisk syke ofte føler seg stigmatisert, og forsøker å skjule sine 
plager. Dette var noe som ble bekreftet av flere av mine informanter. De prater sjelden om 
sykdommen sin til folk rundt seg. Siden deres roller som syke utspilles tydeligst i situasjoner 
der de kommer sammen på bakgrunn av felles plager, var samhandlingsdata en utfordring å få 
tilgang til. Jeg kontaktet flere sykehus, foreninger og rehabiliteringsinstitusjoner, og fikk være 
med på tre ulike former for mestringskurs. Disse kursenes innhold vil presenteres i kapittel 
fire. I tillegg til at jeg fikk mye interessant og anvendelig informasjon under selve kursene, 
fikk jeg også tilgang til mindre formelle samhandlingssituasjoner som lunsj og middag, 
spaserturer og dagligdagse samtaler med deltagerne. Deltagelse på kursene ga meg både en 
større bredde og større dybde i datainnsamlingen. Det dukket opp nye temaer og informantene 
mine økte betraktelig i omfang. Til sammen har jeg 45 informanter med kroniske muskel- og 
skjelettplager når jeg legger sammen fra intervjuene og kursene. I tillegg til omgang med 
kursdeltagerne selv, snakket jeg med kurslederne som bestod av psykologer, leger, 
fysioterapeuter, sykepleiere og attføringskonsulenter. Jeg var med på planleggingsmøter og 
evalueringsmøter, og ble satt godt inn i det teoretiske fundamentet som to av kursene bygger 
på.  
Gjennom hele arbeidet med oppgaven, sett i lys av dens tema, opplevde jeg det som en styrke 
at jeg kjenner den norske kulturen. Å sette ord på smerte er vanskelig i seg selv, og det ville 
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vært enda vanskeligere å snakke om smerte på et annet språk enn mitt morsmål. Når rammen 
for feltarbeidet kun er seks måneder, har det vært en fordel å ha kjennskap til omgivelsene og 
vite hvor og til hvem jeg skal henvende meg. Jeg deler ikke bare nasjonalitet med mine 
informanter, men med de fleste av dem også andre roller som kvinne, samboer og mor. Noe 
som gjorde meg personlig engasjert i mine informanter var nettopp denne gjenkjennelsen i 
dem. Som mor selv kan jeg lettere forstå hvor sårt det må være når smertene begrenser en i 
hva en kan gjøre sammen med barna sine.         
Faren ved vår felles kulturelle bakgrunn er at jeg som forsker er blind for det åpenbare og 
implisitte i den norske kulturen (Paulgaard 1997:73). Under feltarbeidet var jeg oppmerksom 
på denne faren, og forsøkte å få øye på de underliggende premissene for informantenes 
uttalelser. Jeg spurte meg selv hva informantuttalelsene og behandlingsmetodene på 
mestringskursene forutsetter og tar for gitt, både hva angår synet på mennesket, på helse og på 
hva som kjennetegner et godt liv. Det faktum at informantene har en sykdom som involverer 
en alltid tilstedeværende smerte, skaper ”den nødvendige distansen” mellom dem og meg. 
Samtlige informanter påpeker at sykdommen har endret dem som mennesker. Som jeg skal 
vise gjennom de kommende kapitlene har sykdommen konsekvenser for deres syn på seg 
selv, deres relasjoner til andre mennesker, deres jobbsituasjon og deres mulighet til å 
planlegge livet og fremtiden. Således har sykdomsfrembruddet opplevdes som en eksistensiell 
krise for mange. Dette er noe jeg selv ikke har opplevd, og noe som føles fjernt fra mitt liv der 
kroppen min ”spiller på lag”, for å bruke et uttrykk flere av mine informanter brukte. Jean 
Jackson påpeker at for oss som ikke lever med smerte, kan kroniske smerter virke som noe 
virkelighetsfjernt (1994:211). For smertepasientene selv derimot, er smertene høyst reelle, og 
skaper til tider følelsen av å leve i ”en annen verden” (Se for eksempel Good 1992). Denne 
”verdenen” visste jeg lite om før jeg gikk i gang med feltarbeidet.  
 
Teoretiske innfallsvinkler og viktige begreper 
Subjektive opplevelser som innfallsvinkel for å forstå smerte 
Smerte har blitt forsøkt beskrevet og forklart av mange. De ulike perspektivene på smerte 
bærer ofte preg av forfatterens bakgrunn. Kleinman (1995:96) påpeker at antropologene må 
være ytterst forsiktig med å transformere menneskelig lidelse til for eksempel en sosial rolle, 
et sosialt symbol eller en strategi. Denne formen for reduksjonisme kan sammenstilles med 
det legene gjør når de reduserer lidelse til en generalisert diagnose. Dette kan føre til at 
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lidelsen tømmes for mye av dets meningsinnhold slik det oppleves av enkeltindividet. For en 
person som lever med smerte er det like distanserende at smerten beskrives som en strategi 
som at den beskrives som smertefysiologi. Slike transformasjoner kan medføre at 
informantene presenteres som ”andre”, som noen fremmede som vi ikke kan identifisere oss 
med (Whyte 1995:277). På bakgrunn av dette har informantenes subjektive opplevelser fått en 
sentral plass i kvalitative studier av kronisk sykdom. Antropologer har studert subjektive 
opplevelser under sine feltarbeid til alle tider. Det som imidlertid har gjort at opplevelsene i så 
mange tilfeller har fått en underordnet rolle i etnografiske tekster er det konseptuelle apparat 
antropologen har anvendt i fortolkningen av feltdata (Bruner 1986:8). Antropologenes streben 
etter balanse fører til at ”lived experience is robbed of its vitality” (Rosaldo i Bruner 1986:8), 
og at vi risikerer å ende opp med modeller av samfunn som er fjerne fra det informantene selv 
føler og tenker. For å få alt til å passe inn i en kulturell logikk, ignorerer vi de motstridende 
funnene våre, og dermed forståelsen av ”hva som står på spill” for informantene (Wikan 
1991).    
Som en reaksjon på slike statiske, sosiale modeller, vokste the anthropology of experience 
frem på 1980-tallet med Victor Turner i spissen (Bruner 1986:3). Dette var ingen ny retning 
som sådan, men en trend som mange antropologer vendte seg mot (ibid:4). Begrepet 
experience, best oversatt som opplevelse eller erfaring, viser til vendingen mot det personlige 
og refleksive. Oppmerksomhet mot subjektive opplevelser vil ofte få frem det universelt 
menneskelige og dermed gi oss dypere forståelse og empati for dem vi studerer (Whyte 
1995:278). Begrepet ”opplevelse” kan defineres både som noe alle mennesker gjør til enhver 
tid, og som én, blant flere, måter å være tilstede i verden på (se Desjarlais 1997:10-17). Mine 
informanters narrativer er deres fortolkning av sine opplevelser. En slik fortolking av 
opplevelser vil nødvendigvis være selvrefleksiv, og inkludere de opplevelsene som 
informantene selv ser på som relevant i fortellingen om sitt liv med smerter. Opplevelser i 
denne sammenheng, vil derfor ikke bety det informantene gjør til enhver tid, men innebære 
episoder som har ”gjort noe” med informantene, som har gjort dem refleksive og fått 
konsekvenser. Både opplevelser og narrativer er fortolkende prosesser hvor individer 
oppdager seg selv, skriver Dilthey (1976 i Turner 1986). Nettopp dette er interessant i denne 
avhandlingen siden formålet er å kunne si noe om hvordan smerte oppleves og håndteres av 
informantene.  
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I mine informanters narrativer fremstår opplevelsene som sammensatt av fysiske, 
psykologiske, sosiale og kulturelle aspekter som flettes sammen i én livshistorie. Det er 
tydelig at informantenes smerteopplevelse ikke følger lineære årsakssammenhenger og at de 
ulike aspektene ved smerteopplevelsen er vanskelige å skille fra hverandre. Flere forteller at 
de prøver å forstå sammenhenger og kartlegge hva som øker og minker smertens intensitet, 
men at det er vanskelig å finne et mønster siden så mange faktorer spiller inn. Et begrep som 
rommer denne sammensatte kvaliteten ved smerteopplevelsen, er embodiment, 
kroppsliggjøring. Innenfor det fenomenologiske perspektivet som blant andre filosofen 
Maurice Merleau-Ponty representerer, er kroppsliggjøring sentralt. Kroppsliggjøring bryter 
med distinksjonene kropp/sinn og subjekt/objekt (Merleau-Ponty 1962), og fanger dermed 
opp kompleksiteten i informantenes smerteopplevelse. 
En tilnærming til kultur gjennom kulturelle modeller 
Kultur er et av meningsaspektene i den kroppsliggjorte smerteopplevelsen fordi kultur, ifølge 
Merleau-Ponty, er iboende i våre kropper (1962). For å forstå på hvilken måte kultur er 
iboende i våre kropper, er det nyttig å vende seg mot antropologene Bradd Shore, George 
Lakoff og Mark Johnson. I boken ”Culture in Mind” argumenterer Shore for fruktbarheten av 
å tenke på kultur som en stor og heterogen samling av modeller, som både eksisterer ”ute i 
verden” som offentlige artefakter og ”inni hodene” på folk som kognitive konstruksjoner 
(1996:44). De offentlige artefaktene, som Shore kaller for ”institusjonaliserte modeller”, er 
eksempelvis ulike former for ”materiell kultur” (som bøker, film etc), ritualer og 
konvensjonelle former for kroppsspråk og måter å snakke på. For at institusjonaliserte 
modeller skal bli meningsfylte og motivere til handling for enkeltindividet, må de 
internaliseres, det vil si at de må omgjøres til mentale modeller (ibid:47). Denne 
transformasjonen foregår som en prosess der modellen forenkles, modifiseres og tilpasses den 
enkeltes erfaringsbakgrunn (ibid:52). Konsekvensen dette får er at de personene som 
internaliserer de samme modellene, får en felles meningsplattform, uten at det samtidig 
reproduseres noen form for kulturell homogenitet. De modellene som danner denne felles 
meningsplattformen kaller Shore for konvensjonelle modeller. Shore understreker også 
nødvendigheten av å skille mellom abstrakte globale modeller, såkalte grunnleggende 
modeller, og mer konkrete og partikulære submodeller av disse. Enhver grunnleggende 
modell forbinder en ”familie” av relaterte modeller. (ibid:53).  
Bakgrunnen for at jeg har valgt å bruke Shores teori om kulturelle modeller i denne 
avhandlingen er at den representerer en måte å integrere det indre, subjektiverte med det ytre, 
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objektiverte. Den gir også rom for å forstå forholdet mellom kulturell reproduksjon og 
individuell variasjon, samt at den forklarer kulturell kompleksitet. Dermed unngår jeg det 
Wikan advarer mot
5
, nemlig å ignorere motstridende funn for å få alt til å passe inn i en 
kulturell logikk. Det vil til enhver tid være flere tilgjengelige modeller som påvirker individet 
i ulike retninger. Hva man som forsker forstår som de viktigste kulturelle modellene vil være 
en fortolkning av ens eget kildemateriale. Basert på dette vil jeg ta utgangspunkt i tre 
hegemoniske modeller som jeg opplever at påvirker både mine smertelidende informanter og 
helsepersonell på flere nivåer. Disse tre er ”ansvar for egen helse”, ”å være til nytte” og 
”likeverd som likhet”. Disse grunnleggende modellene favner mange submodeller, og noen av 
dem vil jeg også nevne i avhandlingen. De tre hegemoniske modellene kan sies å springe ut 
av ulike tradisjoner og kontekster. ”Ansvar for egen helse” kan ses i sammenheng med 
globale individualiseringsprosesser, ”å være til nytte” har rot i den protestantiske 
arbeidsetikken, og ”likeverd som likhet” er ifølge Gullestad (1989) et særnorsk fenomen. 
Hvilken av modellene som er mest fremtredende er situasjonsavhengig, tidvis er de også i 
konflikt med hverandre. Jeg vil vise hvordan informantene forholder seg til de hegemoniske 
modellene på ulike måter
6
, noe som blant annet kommer til uttrykk gjennom variasjoner i 
hvordan informantene forstår og håndterer sykdommen sin. Noen lar seg overbevise og 
tilpasser språkføring og handlemønster etter de enkelte modellene, andre er likegyldige til 
dem, mens atter andre tar sterk avstand fra dem. 
Kroppsliggjorte kulturelle modeller 
Gjennom denne avhandlingens individsentrerte tilnærming ønsker jeg å vise i hvilken grad 
informantene tar til seg de kulturelle modellene som er tilgjengelige, og hvordan informantene 
forhandler med de ulike modellene i samhandlingssituasjoner. Det Shores teori imidlertid 
mangler, som er sentralt for denne avhandlingen, er som Hans Einar Hem påpeker (2002:133-
134), en teori om hvordan de kulturelle modellene er integrert i kroppen. Her kan imidlertid 
Lakoff og Johnson bidra til oppklaring. I ”Philosophy in the Flesh” (1999) skriver de at 
modellering er uløselig tilknyttet menneskekroppen og det sansemotoriske apparatet. 
Modellering, som Shore mener finner sted i hjernen, er ifølge Lakoff og Johnson en kroppslig 
aktivitet, fordi ”the mind is inherently embodied” (1999:3). Menneskelig fornuft, 
kategorisering og kunnskap, som i vestlige fagtradisjoner siden Descartes har blitt framstilt 
                                                          
5
 Se side 14. 
6
 Se Spiro (1987) som skriver om hvordan graden av internalisering vil variere sterkt.  
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som mentale anliggender, er formet av menneskers kroppslige evolusjon og erfaring (ibid.). 
Med dette tar Lakoff og Johnson et endelig oppgjør med Descartes` dualisme. Merleau-Ponty 
er en viktig inspirasjonskilde for Lakoff og Johnson (1999:xi). Deres filosofiske prosjekt kan 
ses på som en videreføring av hans interesse for kropp og kroppsliggjøring.  
Denne fremstillingen av Lakoff og Johnsons filosofi er svært forenklet. Begrunnelsen for at 
jeg ikke går nærmere inn på deres teori her, er at jeg ikke anvender denne systematisk 
gjennom avhandlingen. Lakoff og Johnson bruker en mengde ulike kategorier og begreper, 
som etter mitt skjønn blir for omfattende for denne avhandlingen, siden jeg også anvender 
teorier og begreper fra andre antropologiske retninger. Grunnen til at jeg ønsker å nevne de to 
antropologene innledningsvis er at deres teori kan fortelle oss noe grunnleggende om 
sammenhengen mellom kropp og kultur. Når jeg i fortsettelsen snakker om kulturelle 
modeller, mener jeg da kroppsliggjorte kulturelle modeller. Hem påpeker at ved å bruke 
Shore, Lakoff og Johnson som teoretiske baktepper, kan vi bedre forstå hvorfor og hvordan 
noen kulturelle modeller kan gjøre noen mennesker syke (2002).  
 
Avhandlingens oppbygging 
Jeg har valgt en kumulativ tilnærming til mitt materiale, gjennom tenkte konsentriske sirkler. 
Bakgrunnen for dette valget er at det tidlig gikk opp for meg at informantenes 
smerteopplevelse, forståelse og håndtering preges av holdninger de møter hos andre 
mennesker, både deres familie, venner, arbeidskolleger og helsepersonell. Av analytiske 
grunner velger jeg derfor å fokusere på hver av disse aktørene i ulike kapitler, der hvert 
kapittel representerer en ny sirkel rundt informantene. Med utgangspunkt i noen informanters 
narrativer, tar jeg i andre kapittel for meg den grunnleggende subjektive smerteopplevelsen 
med dens eksistensielle konsekvenser, og peker på felles utfordringer i hverdagen til 
informantene. Smertene har en intens og episodisk karakter som skaper uforutsigbarhet i 
informantenes liv, noe som påvirker både informantenes syn på seg selv og deres evne til å 
engasjere seg i sin sosiale verden. Herfra utvider jeg den konsentriske sirkelen i tredje 
kapittel til å belyse rollene informantene innehar i sine hverdagsliv, som ektefeller, foreldre, 
venner og arbeidstakere. Her vil jeg vise hvordan disse rollene preges og endres etter 
sykdomsfrembruddet og hvordan nære relasjoner og arbeidsplassen både kan være med på å 
forsterke lidelsen og fungere som arenaer for mestring. Jeg begynner dette kapitlet med en 
diskusjon om vanskelighetene med å kommunisere smerte. For å bedre kunne mestre de 
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eksistensielle utfordringene kroniske smerter medfører, argumenterer jeg for at det både er 
mulig og helt nødvendig å dele sin smerte med noen.  
I tillegg til inndelingen i kapitler på bakgrunn av konsentriske sirkler, har jeg også valgt å dele 
avhandlingen i to deler der første del har informantenes opplevelser og hverdagsliv i sentrum, 
mens del to omhandler den institusjonaliserte forståelsen av smerter, her representert ved tre 
forskjellige mestringskurs og intervjuer av leger. I fjerde kapittel beskriver jeg 
mestringskursenes temaer, behandlingsmetoder og det jeg oppfatter som deres grunnleggende 
forståelser av smerter. Videre viser jeg hvordan fellestrekkene ved mestringskursene må ses i 
lys av rådende kulturelle modeller om helse i Norge i dag.  Relasjonen mellom smertelidende 
og helsepersonell diskuteres både her og i det femte kapitlet, som omhandler lege-
fibromyalgipasient relasjonen mer spesifikt. I dette kapitlet ønsker jeg å undersøke legenes 
forståelse og håndtering av fibromyalgi. Dernest drøfter jeg noen kulturelle, rollemessige og 
kommunikative utfordringer som hefter ved lege-fibromyalgipasient relasjonen. Den 
institusjonaliserte smerteforståelsen, som kapittel fire og fem tar for seg, står i et dialektisk 
forhold til den subjektive smerteforståelsen presentert i kapittel én. I tråd med dette, skriver 
Honkasalo:   
People´s ”own” everyday life meanings are embedded in biomedical theories and explanations, and vice versa. 
They together shape a meaning structure resembling a beaded necklace: medical and lay explanations follow 
each other forming a meaningful pattern. (Honkasalo 2000:204) 
Denne dialektikken støtter mitt valg om å presentere materialet i konsentriske sirkler. Å leve 
med fibromyalgi innebærer å forholde seg både til andre mennesker, og til sosiale normer, 
representert ved konvensjonelle modeller. Disse modellene utgjør den ytterste sirkelen. I det 
sjette kapitlet samler jeg trådene og oppsummerer det jeg ser som mine viktigste funn. Jeg 
peker også på det jeg mener kan være bakgrunnen for disse funnene.  
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Kapittel 2: Fortellinger om fibromyalgi 
 
Antropologen Byron J. Good (1992) har skrevet en anerkjent beretning om 28-årige Brians liv 
med kroniske smerter. Smertene dominerer Brians bevissthet og opplevelser i så stor grad at 
de truer med å tilintetgjøre hans livsverden og fjerne ham fra den verden han deler med andre 
mennesker (ibid:38). Smertene beskrives som grusomme monstre som river kroppen hans i 
stykker, samtidig som de har blitt en del av Brian, en del han ikke lenger kan skille fra sitt 
selv (ibid.). Det finnes flere lignende beskrivelser i antropologiske studier av smertepasienters 
livssituasjon (se f.eks Jackson 1994 og Honkasalo 1998 og 2000). Informantene i disse 
studiene er svært smertepreget. Smertene har nærmest blitt premissleverandør for deres 
tilværelse, og mange er deprimerte og suicidale.  
 
På bakgrunn av denne lesningen hadde jeg før feltarbeid en forventning om å møte mange 
tragiske skjebner. Til min overraskelse opplevde jeg imidlertid at mine informanters 
livshistorier var langt mer nyanserte og optimistiske. De utgjør et bredt spekter hva angår 
smertens påvirkning på deres liv. Selv om alle har kroniske, intense smerter i hele kroppen, er 
de fleste godt velfungerende på den måten at smertene ikke hindrer dem i glede og 
livsutfoldelse. På tross av store individuelle variasjoner med hensyn til hvor hardt 
informantene er rammet, finnes det likevel noen felles utfordringer som har å gjøre med 
sykdommens natur. For å kunne si noe meningsfullt om hverdagslivet med smerte og de 
relasjonelle utfordringene som følger i kjølvannet av dette, og videre for å kunne 
sammenligne det med helsepersonells forståelse av smerte, er det viktig å først utdype de 
individuelle smerteopplevelsene. Jeg vil gjøre dette ved å ta utgangspunkt i noen utvalgte 
narrativer. Dette kapitlet dreier seg derfor om den innerste av de konsentriske sirklene.  
 
Fire narrativer 
Selv om alle informantene har ulike historier med store individuelle forskjeller, var det som 
allerede nevnt, noen fellestrekk som gikk igjen. De fire narrativene som vil bli presentert i sin 
helhet har jeg derfor valgt nettopp fordi de ikke er ekstraordinære historier. Tvert imot er de 
aller fleste som lever med fibromyalgi ”vanlige” mennesker som på ulike måter forsøker å 
venne seg til en uvanlig tilværelse. De fire informantene som vil vies mest plass er: 
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Bodil som er 33 år  
Petter som er 38 år 
Marie som er 44 år 
Louise som er 69 år  
  
I tillegg vil Hanne (33 år) og Gunnhild (40 år) få sentrale roller i analysene, uten at deres 
narrativer presenteres i sin helhet.  
 
En annen grunn til at jeg har valgt disse informantene, er at deres narrativer synliggjør de 
utfordringene som følger med sykdommens forskjellige stadier. De representerer likheter og 
forskjeller seg i mellom både i forhold til hvor lenge de har vært syke, hvilke 
årsaksforklaringer de har, hvordan sykdommen preger deres liv og hvilke mestringsstrategier 
de anvender.  
Bodil 
Bodil er 33 år og bor i en hyggelig leilighet sammen med sin mann og sine to barn på fem og 
åtte år. Hun er utdannet og jobber innenfor naturvitenskapen, men har nå vært 100% 
sykemeldt i fem måneder.  
 
Da jeg spør Bodil når smertene begynte, går hun ni år tilbake i tid til sin første graviditet. Hun 
fikk da en forferdelig bekkenløsning. Den ga seg delvis etter fødselen, men eksploderte igjen 
under andre graviditet tre år senere. Det resulterte i at hun ble sengeliggende helt frem til 
fødselen. Etter andre fødsel ble bekkensmertene borte, men det var akkurat som om det lå en 
annen type smerte bak og murret. Hun fokuserte imidlertid ikke på dem, men synes hun hadde 
mye å ta igjen med to små barn og en jobb hun elsket. Det gikk på et vis i noen år. Hun følte 
seg ofte stresset og sliten, men var, ifølge henne selv, helt ute av stand til å ta hensyn til 
kroppen og slappe av. For halvannet år siden klappet hun sammen under en jobbreise. Hun 
hadde ekstreme magesmerter, og ble sykemeldt i en måned. Etter dette ble hun aldri helt bra 
igjen. Hun hadde vondt i kroppen hele tida, og følte seg fullstendig utslitt. Selv om hun 
prøvde å hvile ut, spise sunt og gjøre hyggelige ting mens hun var sykemeldt, var det 
ingenting som hjalp.  
 
Det har nå gått to måneder siden Bodil fikk fm diagnosen. ”Jeg driver og erkjenner at jeg er 
syk”, sier hun, ”men jeg er ikke helt fremme ved å akseptere det enda”. Sykdommen veksler 
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mye i styrke. Noen dager våkner hun opp og føler seg veldig bra. Da finner hun stor glede i 
små ting og tenker positivt om fremtida. Hun har stor tro på at livsstilsendring kan spille inn. 
Sunnere kosthold, trening, lytte til kroppen, ikke stresse og lære seg å si nei, er det som står på 
programmet de neste månedene. Det føles bra at det er noe hun kan gjøre selv for å bli bedre. 
Andre dager er tunge. Da føler hun seg svært smertepåvirket, og blir fortvilet over at dette er 
noe som skal ligge latent i henne livet ut. Ved siden av å takle smertene og utmattetheten er 
det noe annet som plager henne. NAV krever at hun må angi et tidspunkt for når hun kan 
begynne å jobbe igjen. Hun har lyst til å jobbe, men hun trenger tid til å venne seg til sin nye 
livssituasjon. Både livsstilsendring og å akseptere sykdommen tar tid, sier hun.  
 
Jeg spør Bodil hva hun tror er årsaken til at hun har fått fibromyalgi. Hun svarer at hun først 
tenkte at det startet på grunn av bekkenløsningen og at det var rent ”kroppslig”. Da legen 
anbefalte henne å gå til psykomotorisk fysioterapeut for noen måneder siden, skjønte hun 
først ikke hvorfor. ”Det er da ikke noe psykisk galt med meg”, tenkte hun. ”Jeg er kjempe 
sterk psykisk, har hatt en flott oppvekst og aldri opplevd noe traumatisk”. I ettertid ser Bodil 
imidlertid at hun har opplevd vanskeligheter opp gjennom livet, som kan ha satt seg i kroppen 
hennes, og være medvirkende årsak til smertene. Hun tenker at sykdommen er en 
kombinasjon mellom noe kroppslig og noe psykisk, og at det også har å gjøre med hennes 
måte å være på.  ”Hele livet mitt har jeg vært så naiv og undertrykkende i forhold til fysiske 
behov. Jeg er en typisk flinkisjente som har alt på stell hele tida. Jobben har også gitt meg 
masse positiv feedback som har gjort at jeg ikke har klart å bremse de gangene jeg skulle gjort 
det”, sier hun.  
 
I dag preger smertene Bodil svært mye. Hun sier at hun egentlig er blid, utadvendt, sosial og 
initiativrik, men ikke nå. Smertene og utmattetheten gjør at hun ikke klarer å være seg selv, og 
dette gjør henne veldig trist. Hun som elsker å invitere gjester og organisere sosiale 
sammenkomster kan ikke lenger planlegge noe, siden hun aldri vet hvordan kroppen er. Det 
hun egentlig pleier å ha lyst til blir et tiltak, fordi planlegging føles som stress og utslittheten 
etterpå er så tung. Hensynet til seg selv og sin egen kropp, gjør at hun ofte må avstå fra 
aktiviteter sammen med barna sine, noe som gir henne dårlig samvittighet og får henne til å 
føle seg enda sykere. Siden hun ikke vil at sykdommen hennes skal ta for stor plass i 
familielivet, trosser hun ofte smertene og blir med likevel.  
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At smertene varierer fra dag til dag gjør sykdommen ekstra vanskelig å skjønne, både for 
Bodil selv og for andre. Som naturviter vet hun mye om hva som foregår inni 
menneskekroppen, og noen ganger prøver hun å ”rasjonalisere” sin egen kropp, og se på den 
med faglige øyne. Hun ser da at kroppen er utrolig mye mer kompleks enn hva hun og andre 
naturvitere vet. ”Hvorfor føler jeg denne smerten? Hvorfor varierer den slik? Hvordan henger 
de andre symptomene som tørre øyne, treg mage, konsentrasjonsvansker og søvnvansker 
sammen? Er det bare innbilning?” er spørsmål hun ofte stiller seg selv.    
 
Selv om familie og venner flest er snille og forståelsesfulle, skjønner Bodil at det er vanskelig 
for dem å forstå hennes situasjon fullt ut. ”Det er jo ikke rart at folk begynner å lure”, ler hun. 
”Den ene dagen bruker jeg krykker, og den andre måker jeg snø! Noen ganger kunne jeg 
ønske at noen kunne krype inn i kroppen min og kjenne hvor vondt det faktisk er”.  
Petter 
Petter er 38 år. Han er gift og har en sønn på halvannet år. Jeg treffer ham på kontoret hans en 
varm vårdag. I telefonsamtalen før vi møtes omtaler han seg selv som en ”fibromyalgiker som 
er god på mestring”. Han jobber i dag 100%, og er brennende interessert i arbeidet sitt i en 
organisasjon.  
 
Petter vet ikke helt når smertene hans startet. Han husker å ha hatt mye vondt helt siden 
barndommen. I militæret kunne han ikke stå i oppstilling fordi han hadde sterke smerter i 
beina. Etter ti år med fysisk tungt arbeid i anleggsbransjen måtte han sykemeldes i ett år. 
Dette året ble han undersøkt av ulike spesialister, og beskriver det som ulidelig å måtte vente 
på svar fra utredninger for MS og andre alvorlige sykdommer. Å få en diagnose som tross alt 
ikke er så alvorlig, var godt. Han brukte perioden hjemme som sykemeldt til å kartlegge og 
finne ut av kroppen sin. ”Jeg logga smerten”, sier han. Det gjør at han i dag vet hva han tåler 
og hvilke begrensninger han har.  
 
Petter elsker jobben sin og snakker mye om den. Han utviser stor yrkesstolthet og legger ikke 
skjul på at jobben har mye av æren for at han fungerer så godt til tross for smertene. Han er så 
heldig at han får styre mye av arbeidsdagen sin selv. På ekstra dårlige dager kan han komme 
senere på jobb. Han gjør små justeringer hele tida, i forhold til plagene sine. Under møter blir 
han fort stiv i kroppen av å sitte stille, så da beveger han seg litt rundt. 
Hukommelsesproblemene som han har, kompenseres for med et velutviklet lappesystem. Å 
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være åpen rundt plagene sine har vært svært viktig for ham, og han har opplevd mye 
forståelse både privat og i jobbsammenheng.  
 
Selv om smertene påvirker hverdagen hans, er han flink til å fokusere bort fra dem. Han 
fokuserer på det positive, er på jakt etter oppturer og setter seg mål. Å hjelpe andre er en slik 
opptur, og det er spesielt derfor han liker jobben sin så godt. Han velger ut hva han vil bruke 
energi på, og har lært seg å gi blaffen i enkelte ting. Stress gjør ham mye verre, så derfor 
prøver han å unngå det. Petter sier at han har akseptert 100% at han må leve med smerter 
resten av livet. Smertene er et hinder for ham, men ”et liv er fullt av hindre”, sier han, ” og jeg 
betaler bare litt dyrere enn andre for å nå målene mine”.  
 
Petter bruker ikke tid og krefter på å lete etter årsaken til sykdommen sin. Det kan være arv, 
eller hardt arbeid og stress, eller det kan være en stygg arbeidsulykke han ble utsatt for.  
Å tråle internett etter mirakelkurer har aldri være noe for ham. Han bruker heller energi på å 
bli bedre på mestring, for selv om han allerede har kommet langt, kan han aldri bli utlært på 
det. Etter hvert som livet forandrer seg er det stadig nye utfordringer smertene gir ham. Nå har 
han akkurat blitt pappa, og det å være pappa og syk er en ny situasjon for ham, som han må 
finne ut av. Å være kronisk syk har gjort Petter mer reflektert i forhold til hva som betyr mye 
for ham. Ved siden av jobben, er det familien hans som gir ham et rikt liv. Det er vondt for 
Petter å tenke på at sykdommen hans er en sorg for familien hans også.  
 
Petter synes han er heldig som bor i Norge med tanke på sykdommen sin. Å føle trygghet er 
ekstremt viktig i hans situasjon, og i det sosialdemokratiske Norge er han trygg på at han får 
hjelp når han er syk. Uten denne tryggheten ville han følt seg mer usikker, og dermed blitt 
mer syk, mener han.  
Marie 
Marie er 44 år, skilt og har to voksne barn. Jeg treffer henne på en kafé i nærheten av 
leiligheten hennes, og merker tidlig at hun har mye på hjertet. I dag har hun fri fra jobben 
innenfor helsevesenet. Hun jobber for tiden 50%. 
 
Marie husker at hun som tenåring følte at hun tålte mindre fysiske utskeielser enn andre 
jevnaldrende. Hun var mye stiv og støl og fikk smerter etter fotballtreningene.  
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I tyveårene fikk hun to barn, og smertene eksploderte. Hun ble bare verre og verre, men 
oppsøkte ikke hjelp for smertene. Disse årene var veldig tøffe, mimrer hun. Det eldste barnet 
hadde ADHD, ekteskapet hennes sprakk, hun hadde dårlig råd og var svært bekymret. 
Smertene ble skjøvet til side fordi hun følte at hun ikke hadde så mye annet valg enn å bite 
tennene sammen. Hun tror årsakene til at hun utviklet fibromyalgi er flere og sammensatte. 
”Noe er arv, noe er hvordan jeg er bygget og noe skyldes ting jeg har opplevd”, sier hun.  
 
Etter at barna var blitt store, var smertene hovedfokus i Maries liv i mange år. Hun jobbet 
riktignok 100%, men det var det. Resten av tida lå hun på sofaen og kjente på smertene og 
hvor sliten hun var. Hun var asosial og uten initiativ. Vendepunktet kom for to år siden etter 
en måneds rehabiliteringsopphold. Da skjønte hun at veldig mye er opp til henne. Hun la om 
livsstilen sin, og begynte blant annet å trene fast. Treningen har hjulpet veldig. Når hun trener 
tenker hun ikke på smerten, selv om den er der, og treningen gir henne mye overskudd og 
energi.  
 
I dag føler Marie at hun har kontroll over fibromyalgien, og hevder at for henne sitter 90% i 
hodet. Hun tillater ikke smertene å ta overhånd. ”Når man fokuserer på smerten hele tida, så 
ser man ikke alt det positive som er rundt seg. Før valgte jeg bort å gå på utstillinger fordi jeg 
ble så opptatt av smertene jeg fikk i ryggen av småtråkk. Nå går jeg rundt Sognsvann og hører 
på fuglene som kvitrer og legger merke til at isen smelter mer og mer”.  
 
Marie har et godt nettverk av venner og kollegaer som hun finner på mye hyggelig sammen 
med. Noen ganger må hun avlyse avtaler på grunn av plagene sine, men det er sjelden. Hun 
føler at hun har funnet en god balanse mellom å ta hensyn til kroppen sin og til å legge 
smertene ”bort”. Smertene har ikke blitt noe mindre etter rehabiliteringsoppholdet. Hun 
trodde en stund at de ville bli mindre fremtredende siden hun fikk det bedre med seg selv, 
men det gjorde de ikke. Forskjellen ligger bare i innstillingen hennes.   
 
Marie tror at hun ville vært et ganske annet menneske hvis ikke smertene hadde preget så 
store deler av livet hennes. Selv om hun har blitt flink til å tenke positivt, er det vanskelig å 
akseptere begrensningene sine. ”I Norge er det jo veldig mange som går fra hytte til hytte med 
tung sekk i flere dager. Jeg er så glad i skog og mark, men kan ikke være med på noe slikt for 
eksempel. Jeg kjenner at jeg har litt tapsfølelse knytta til akkurat det”.  
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Da Marie og jeg skilles sier jeg at jeg håper hun får en fin tid fremover. ”Det er jo bare opp til 
meg det”, svarer hun.  
Louise 
Louise er 69 år, gift og har to voksne barn og flere barnebarn. Hun er pensjonist, og har 
tidligere jobbet som pedagog. Louise tror hun har hatt smerter siden tre-fire års alderen, men 
siden hun trodde det var vanlig å ha smerter oppsøkte hun ikke hjelp før hun var 45 år. Hun 
fikk diagnosen fibromyalgi da de så vidt hadde begynt å anvende diagnosen. Jeg spør om det 
hendte noe i barndommen hennes som hun tror utløste smerter. Hun forteller om en streng 
mor som ikke lot datteren få stille spørsmål, være oppspilt og glad, eller gråte. Hun ble 
innesluttet og undertrykkende i forhold til sine egne følelser. ”Disse minnene får det til å 
knyte seg i meg” sier hun, og knytter neven og luter seg sammen i ryggen, for å vise hva hun 
mener. Da hun rett etterpå beskriver smerten for meg, gjør hun den samme bevegelsen for å 
illustrere hvordan smertene føles.  
 
Før Louise ble pensjonist jobbet hun 100% og var ikke sykemeldt en eneste dag på grunn av 
fibromyalgi. Hun fortrengte smertene på jobb, men var bestandig utslitt. På kveldene og i 
helgene lå hun på sofaen. Smertene fikk konsekvenser for privatlivet, spesielt samlivet med 
mannen, som ikke har blitt det noen av dem ønsket. Etter at hun ble pensjonist har Louise 
tillatt kroppen å bli hørt. ”Jeg har gått fra å bestemme over min egen kropp til å la den 
bestemme over meg”, sier hun. Det føles godt å ikke la klokka styre hverdagen. Hun legger 
aldri planer, reiser sjelden noe sted, og har et svært lite sosialt nettverk. Hun ønsker å bare 
leve for seg selv nå, etter å ha hjulpet andre hele sitt yrkesaktive liv. Når smertene hugger 
ekstra tak har hun noen meditasjonsteknikker som hun synes hjelper, eller så prøver hun å 
styre tankene sine over på noen praktiske gjøremål. Louises nærmeste er vant til hennes 
plager. Hun sier at ingen krever noe av henne. På et vis synes hun det hadde vært rart å leve 
uten smerter, for da ville de forventet noe av henne. Louise viser aldri andre at hun har vondt 
og snakker aldri om plagene sine. Hun synes ikke det er noen mening i å snakke om det. ”Det 
er en meningsløs del av livet mitt”, sier hun.  
 
Sykdommen forstått som en prosess 
Alle informantene mine har levd en lang periode med smerter før de har fått noen diagnose. 
Mange har vært redde for at de feiler noe alvorlig, og det har vært en belastning å ikke vite 
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hva som er galt. Selv om fibromyalgi er en diagnose som på mange måter gir flere spørsmål  
enn svar, oppleves det for de fleste som positivt å få en diagnose etter flere år med plager. 
Fibromyalgi er ingen alvorlig sykdom på den måten at den ødelegger ledd eller gradvis 
forverres med årene. Man slipper å bruke sterke medisiner og noen opplever at smertene blir 
svakere med alderen. Siden det ikke finnes noen medikamentell eller operativ 
behandlingsmulighet for pasientgruppen, er de på mange måter overlatt til seg selv. Når 
diagnosen er blitt satt, kan informantene konsentrere seg om å forbedre situasjonen sin 
gjennom å foreta endringer i dagliglivet. Siden sykdommen varierer så mye fra person til 
person, må de selv gjøre nødvendige justeringer, og finne ut av hva de klarer og ikke klarer 
lenger. Mange føler også behov for å tilegne seg mer generell kunnskap om sykdommen. 
Informantene understreker alle sammen at denne prosessen med å gjøre sykdommen mer 
forståelig og håndterbar for dem selv tar lang tid, da det innebærer å bli kjent med sin egen 
kropp på nytt. Dette ser vi eksempler på i narrativene til Petter og Bodil. Petter brukte det året 
han var sykemeldt til å logge smerten, og ble på denne måten ekspert på sin egen kropp. Bodil 
har håp om at en livsstilsendring vil gjøre at hun etter hvert kan fungere godt med 
sykdommen sin. At informantene opplever å være i en prosess knytta til å leve med smerter 
kom klart fram både under intervjuene og på mestringskursene. På kursene skjedde det flere 
ganger at en deltager som hadde hatt diagnosen en stund kunne si til en nydiagnostisert 
deltager: ”Jeg kjenner meg sånn igjen i det du sier nå. Du er akkurat der jeg var for noen år 
siden”. Noen av deltagerne fikk større innsikt i ”hvor i prosessen” de selv var, i møtet med 
andre i samme situasjon.  
 
Sykdommen oppleves som en prosess på flere plan samtidig. Den overordnende prosessen, 
som av flere informanter blir kalt for ”mestringsprosessen”, henspeiler til den tida det tar fra 
de for alvor plages av smerter til de synes de klarer å leve ”et godt liv med smertene”. Et godt 
liv med smerter kan innebære mye forskjellig. For noen er det å fortsette eller komme tilbake i 
jobb, for andre å omskolere seg, for atter andre å bli uføretrygdet og dermed få mer tid til seg 
selv. Følgende samtale mellom to deltagere på mestringskurs illustrerer dette:   
 
Deltager 1 (har vært syk i 13 år og er uføretrygdet): Å være syk er en prosess, vi går gjennom forskjellige 
faser…Jeg kjenner meg så igjen i deg, med usikkerhet, kaos inni hodet og frem og tilbake i jobb. Jeg er mer 
opptatt av å bare ta vare på meg selv og familien min nå. Jeg føler en større ro inni meg. 
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Deltager 2 (har vært syk i to år og er sykemeldt): Finnes det en snarvei for å komme dit? (sukker) Men jeg har jo 
ikke lyst å gi opp enda… Jeg elsker å jobbe. 
 
Deltager 1: Nei, det finnes ingen snarvei. Man har hver sin vei å gå. Kanskje klarer du å jobbe igjen.  
 
Mestringsprosessen er ikke en prosess der man kommer til et endelig mål. Petter forteller for 
eksempel at selv om han føler seg god på mestring og synes han lever et godt liv, så kan han 
alltid bli bedre på å mestre. ”Livet er i stadig endring” sier Petter, ”og jeg må stadig gjøre 
tilpasninger i hverdagen på grunn av smertene”. Det mest utfordrende for ham akkurat nå er at 
han har blitt far. Hva som står på spill for informantene vil variere ut i fra deres livsfaser. I 
tillegg påvirkes mestringsprosessen av sykdommens uforutsigbare karakter. Under intervjuet 
med Bodil blir det klart at hvor hun føler hun er i mestringsprosessen i stor grad påvirkes av 
om hun har en god eller dårlig dag. Hvis hun har flere gode dager i strekk, kan hun nesten 
glemme hvor dårlig hun er andre dager. De påfølgende dårlige dagene oppleves nesten som et 
sjokk, og hun føler seg kastet flere skritt tilbake i mestringsprosessen. Dårlige dager eller 
perioder skaper uforutsigbare brudd i informantenes sosiale verden (Nilsen 2009:34), og er i 
seg selv en prosess de må venne seg til. Variasjonen mellom gode og dårlige dager er kjent 
for alle som har fibromyalgi, og gjør det vanskelig for dem å planlegge hverdagen sin.  
 
Honkasalo beskriver mestringsprosessen som ” the process of giving meaning” (2000:197). Å 
gjøre sykdommen meningsfull er særlig viktig ved langvarige smerter fordi det er en måte å 
gjenopprette orden og få kontroll over smerten på. Å tillegge smerten mening er således en 
overlevelsesstrategi som gir informantene følelsen av sammenheng og orden i tilværelsen.   
Sykdommens mening har en sentral plass i informantenes narrativer, og i denne 
meningsdannelsen spiller sykdommens årsak en sentral rolle. I tråd med dette skriver David 
Bakan at smerte er en så intens opplevelse at den alltid krever en forklaring- at den tvinger 
den smertelidende til å finne dens mening og dens årsak (1968:58). Den meningen 
informantene tillegger smerten og sykdommen har sammenheng med deres personlige 
kulturhistorie
7
, og er, som jeg tidligere har vært inne på, gjenstand for stadig refortolkning 
ettersom nye opplevelser og alternative forståelser/modeller kommer til. På den måten kan 
mestringsprosessen også forstås som ”stadier i selverkjennelse”, som en lege jeg intervjuet 
påpekte.  Informantene går gjennom perioder der de for eksempel er sykemeldte en periode, 
                                                          
7
 Hem (2002) skriver at den personlige kulturhistorie må ses i sammenheng med de kulturelle modellene som har påvirket 
enkeltpersoner gjennom et livsløp.  
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forsøker seg tilbake i redusert jobb, prøver ut ulike behandlingsformer og aktivitetsformer, er 
på rehabiliteringsopphold, omskolerer seg, prøver en annen og bedre tilpasset jobb, også 
videre. De opplevelsene de selv gjør og de holdningene de møter hos andre mennesker vil 
stadig utfordre og endre deres egen forståelse og deres mestringsstrategier.  
 
Honkasalo kaller også mestringsprosessen for “the process of the shaping of the new self” 
(1998:44). Ved hjelp av Merleau-Pontys kroppsfilosofi kan vi bedre forstå hvorfor denne 
skapningen av et nytt selv tar lang tid. Merleau-Ponty (1962) hevder at det ikke eksisterer noe 
bastant skille mellom kroppen og dens omverden. Menneskekroppen og dens omgivelser er 
vevd sammen, og står i en indre, pre-objektiv relasjon til hverandre. Gjennom vår kropp lærer 
vi vår verden å kjenne. Merleau-Ponty tar videre for seg fenomenet fantom-lem, og viser 
hvordan fysiologiske- og psykologiske forklaringer mislykkes i å forklare dette fenomenet. 
Han mener derimot at det kan forstås gjennom væren-i-verden perspektivet. Mennesker som 
akkurat har opplevd en amputasjon eller å få et handicap fortsetter å være i verden på samme 
måte som før, fordi jeget er vevd sammen med sine omgivelser og benekter sitt manglende 
lem eller sin manglende funksjon (ibid:81). Verden spør for eksempel etter en arm som man 
ikke lenger har. Det som før har vært mulig blir en umulighet for dette mennesket, men ikke 
en umulighet i seg selv. Slik fremstår kroppen vår som om den har to lag. Den tilvendte 
kroppen, som man opprinnelig har bygget opp sin livsverden ut i fra, og den aktuelle kroppen, 
som man i realiteten har (ibid.).  
 
De fleste informantene mine har opplevd å være friske mennesker uten smerter. Deres sinn, 
deres kropp og deres omgivelser har fungert sammen som en tatt-for-gitt helhet, frem til 
sykdomsfrembruddet. Nå er det ikke lenger samsvar mellom den aktuelle og den tilvendte 
kroppen. Deres aktuelle kropp klarer ikke det de opplever at omverdenen spør etter. Smertene 
representerer skillet mellom det livet informantene levde før, som var forutsigbart og fullt av 
muligheter, og det de lever nå som føles mer uforutsigbart og begrenset. Ifølge Merleau- 
Ponty vil nye oppfatninger, følelser og handlingsmønstre, etter hvert erstatte de gamle 
(1962:83), men vissheten om kroppen slik den engang var vil alltid være i bevisstheten til 
informantene. Mange av informantene viser en tydelig lengsel tilbake til det smertefrie livet 
(Honkasalo 2000:203), noe som kan hindre dem i å være til stede i øyeblikket, og som 
kanskje kan være medvirkende årsak til glemsomhet og konsentrasjonsvansker. For mange er 
det vanskelig å godta sin nye livssituasjon fordi de hele tida relaterer seg til det de kunne før. 
En samtale fra et mestringskurs illustrerer dette: 
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Kursleder: Det er viktig å fokusere på det man kan. Ofte blir man så opptatt av det man ikke kan lenger at man 
ikke ser det som fortsatt er bra.  
 
Deltager 1: Men det er så vanskelig å motivere seg når man vet hvor mye man mestret før. Jeg sammenligner 
hele tida meg selv med den jeg var før.  
 
Kursleder: Man må gjentatte ganger legge det bak seg. Vi kan ikke endre på at ting ble slik det ble, men vi kan 
endre på måten vi tenker på. 
 
Deltager 1: Men jeg synes det er så vanskelig å bare godta det… at jeg ikke greier å jobbe og ikke klarer å ha det 
slik jeg vil hjemme… og ikke orker å følge opp venner og invitere til middag.  
 
Louise skiller seg fra de andre informantene siden hun har levd med smerter så lenge hun kan 
huske. Gjennom barndommen og ungdommen trodde hun det var vanlig å ha smerter, for hun 
kjente ikke noe annet. Hennes narrativ skiller seg fra de fleste andre informantene ved at hun 
ikke har opplevd et smertefritt liv. Hun forteller derfor ikke om noen mestringsprosess eller 
problemer med å akseptere. Hun har måttet takle smertene siden hun var liten, og ikke blitt 
gjort ordentlig oppmerksom på dem før hun var godt voksen. Smertene har formet hennes 
identitet og hennes liv helt fra starten, og hun sier at hun ikke vet hvordan hun skulle levd 
uten dem.     
 
Uforutsigbarhet og ”utenforskap” 
Hanne 
Hanne er 33 år, gift og har to barn. Hun er for tiden sykemeldt, og har vært det i snart ett år. 
Hun har vært til flere typer undersøkelser, men ingenting kan foreløpig forklare plagene 
hennes. Da jeg møter henne, venter hun på å få komme til en revmatolog, for fastlegen hennes 
mistenker at hun har fibromyalgi. Ventetiden er på seks måneder. 
 
Hanne forteller hvordan plagene begynte med vond nakke og stølhet. Hun relaterte det til 
kontorjobben sin foran pc, og tenkte at det ville gå over etter en sykemeldingsperiode. I løpet 
av denne perioden spredte smertene seg utover i armer og bein. Snart var de overalt, til og 
med i kinnene og inni håndflatene. I tillegg til smertene føler hun seg mye sliten og kraftløs 
og har hodepine. Hun sliter også med å finne ord og mister lett ting i bakken.  
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Å gå i uvisshet og vente på den måten Hanne gjør, er en stor utfordring.  
Venner og kjente kommer stadig med tips og råd til ting hun bør sjekke ut, de forstår ikke at 
hun bare kan gå rundt og vente uten å ”gjøre noe”. Hanne er imidlertid opptatt av å ikke sette 
en diagnose på seg selv, men la noen profesjonelle gjøre det. ”Jeg er veldig klar for å få en 
diagnose nå, så jeg kan ta det derfra. Smertene har jeg blitt så vant til, men å gå rundt og vente 
er ikke noe særlig”, forteller hun.   
 
Det som stresser Hanne mest, er jobben. Hun vil så gjerne jobbe, men de gangene hun har 
prøvd har det ikke fungert. ”Både på jobben og hjemme blir det helt feil å være”, sier hun. 
”Når jeg er hjemme har jeg dårlig samvittighet for jobben, når jeg er på jobben låser kroppen 
seg helt, og jeg må bare hjem”. Når Hanne tenker på fremtida sier hun at det ”knyter det seg i 
magen”. ”Jeg prøver å ta det som det kommer, men det er uvant og vanskelig å ha så lite 
kontroll over livet sitt. Jeg aner ikke hva som kommer til å skje”, forteller hun.  
Liminalitetsbegrepet anvendt på kroniske sykdommer 
Hanne beskriver sin situasjon som uforutsigbar, og preget av uorden og kaos. Hennes 
beskrivelse kan ligne på det Victor Turner kalte liminalitet. Turner brukte opprinnelig 
begrepet i forbindelse med overgangsritene i såkalte rituelle samfunn. Liminalitet refererer 
her til den midterste fasen i et overgangsrituale, tidsrommet der det rituelle subjekt tas ut av 
sin forrige status, isoleres fra sine vante omgivelser, og venter på å tiltre sin nye status i 
samfunnet (Turner 1967). Turner definerer liminalitet som en interstrukturell situasjon eller 
tilstand, kjennetegnet av ”ambiguity, paradox, and a confusion of all the customary 
categories” (ibid:97). Liminalitetsbegrepet har blitt brukt i en lang rekke antropologiske 
studier etter Turner, også i studier av sykdom og uførhet i moderne komplekse samfunn (se 
f.eks Murphy et al.1988, Monks og Frankenberg 1995 og Honkasalo 1998). Tatt ut av sin 
opprinnelige religiøse, seremonielle kontekst, har begrepet blitt anvendt på flere ulike måter. 
Slik jeg vil anvende det her, skiller liminalitetsbegrepet seg på flere måter fra Turners 
opprinnelige begrep.  
 
Under liminalfasen mistet ndembuene, som Turner studerte, sin tidligere status, og ble fysisk 
ekskludert fra samfunnet. I et moderne samfunn har vi langt flere statuser og roller enn det 
ndembuene hadde. Hanne faller for tiden utenfor vår kulturs standardiserte statuser i det hun 
verken er frisk eller syk (i biomedisinsk forstand) og verken i jobb eller uten jobb. Andre 
roller, som mor, kone og venninne har hun selvsagt fortsatt, selv om disse rollene er endret 
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etter at hun ble plaget av smerter. I motsetning til hvordan liminalitet fungerer for ndembuene 
handler Hannes liminalitet mer om en følelse enn en reell eksklusjon.  
 
Hanne tror en diagnose vil gjøre plagene lettere å forholde seg til både for henne selv og for 
hennes omgivelser. Den vil være en delvis forklaring, og gjøre at hun ikke står utenfor, men 
blir tilhørende en gruppe (f.eks fibromyalgipasienter). Selv om det å få en diagnose vil få 
noen brikker til å falle på plass, er imidlertid uforutsigbarhet, uorden og kaos, noe alle 
informantene forteller om, fordi de aldri vet hvordan morgendagen vil bli. Uforutsigbarhet er 
med andre ord selve sykdommens natur, og noe av det som gjør den så vanskelig å leve med. 
For mange gjør dette at de både føler seg utenfor seg selv og samfunnet. Bodil beskriver for 
eksempel hvordan flere av hennes personlige egenskaper er ”satt på vent”, som hun uttrykker 
det. Ifølge henne selv synes også familie og venner at hun er forandret. Bodil er ikke lenger 
initiativtakeren i vennegjengen, eller den sprudlende vertinnen.  
 
Ndembuenes liminalfase opphørte etter en tid, da de inntok samfunnet igjen med en ny 
fastsatt rolle. Turner definerte derfor liminalitet som en tidsbegrenset fase (1967). I mine 
informanters tilfelle, er ikke liminalitet en tidsbegrenset fase. Sykdommen har en prosessuell 
natur, og informantenes følelse av uorden og utenforskap avhenger av hvor i 
mestringsprosessen de er. Samtidig manifisterer liminaliteten seg som sosiale, uforutsigbare 
brudd i hverdagen også for dem som har vært syke lenge. Petter forteller om gode dager, der 
han kan grave og stelle i hagen, og dårlige dager der han er sengeliggende. Fibromyalgien 
gjør ikke Petter til en ordentlig pasient, ved å for eksempel føre til sykehusinnleggelse. 
Samtidig vil han aldri bli frisk og smertefri. Kleinman beskriver kronisk sykdom som å være i 
et limbus både emosjonelt og mellommenneskelig sett. Det involverer rites of passages 
mellom ulike sosiale verdener, og den syke pendler frem og tilbake mellom separasjon, 
liminalitet og inkorporasjon (1988:181).  
 
Monks og Frankenberg (1995) har studert livshistoriene til en rekke personer som lider av 
multippel sklerose (MS). De så blant annet på balansen mellom tiden informantene brukte til 
seg selv, forstått som deres personlige identitet og personlige prosjekter, og tiden de brukte til 
sin syke kropp. Monks og Frankenberg kaller sine informanters dårlige perioder for liminale 
faser, fordi de er ”periods of antistructure, wherein the routine constraints of daily life are 
relaxed” (1995:109). I disse liminale fasene spiller den fysiske kroppen en overveldende rolle 
i den sykes liv. I gode perioder er sykdommen redusert til å være en del av tilværelsen, og 
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informantene kan bruke tid på sine andre roller. Ifølge forfatterne er livet med MS en prosess- 
et interplay mellom disse gode og dårlige periodene (ibid:113). Dette passer godt overens 
med mine informanters hverdag med fibromyalgi. En mann i 40 årene skildrer sin tilværelse 
som ”en berg-og-dal-bane av oppturer og nedturer”. Noen dager er humøret godt, ”kroppen 
fungerer brukbart” som han sier, og han en sosial og pratsom. Andre dager er han deprimert, 
svært smertepreget og isolerer seg til og med fra familien sin. Å håndtere denne pendlingen 
mellom gode og dårlige dager er en sentral del av mestringsprosessen. Den første tiden 
Monks`og Frankenbergs informanter var syke, var sykdommen ”et referansepunkt fra hvor 
hele livet ble styrt”(ibid:118). Etter hvert fant de fleste en bedre balanse mellom tid brukt på 
sykdommen og tid brukt på ”Selvets personlige prosjekter”, og sykdommen ble redusert til ”et 
kontekstualiserende trekk ved tilværelsen” (ibid:118). I tråd med dette forteller flere av mine 
informanter at de etter hvert har klart å venne seg til sykdommens svingninger, og at de i dag 
opplever en slags orden og struktur i hverdagen på tross av uforutsigbarheten. For Hanne som 
ikke har vært syk så lenge, er det naturlig at kroppen og sykdommen til en viss grad 
bestemmer dagsorden. Sannsynligvis vil også Hanne (hvis det viser seg at hun har 
fibromyalgi) med tidens hjelp venne seg til sin smertefulle kropp og sykdommens 
uforutsigbarhet, og finne en bedre balanse mellom Selvet og hensynet til kroppen. Hun kan da 
tre inn i nye roller som gir henne følelsen av å være inkludert i samfunnet igjen. Monks og 
Frankenberg kaller dette Selvets personlige og moralske seier over den fysiske kroppen 
(ibid:128). 
 
På tross av at liminalitetsbegrepet opprinnelig ble brukt i en annen kontekst og på en annen 
måte, mener jeg at det sammenfatter godt det informantene beskriver som en ”verken-eller 
tilværelse”, ”et usikkert liv”, ”en ustabil hverdag” og ”en ensom sykdom”. Sykdommen er 
vanskelig å forstå og forklare. Uvisshet og uorden påvirker dem eksistensialistisk sett, ved at 
synet på ens Selv og opplevelse av tid og rom endres, og sosialt sett, ved at de både føler seg 
utenfor, og kan oppfattes av andre som utenfor våre kulturelt standardiserte statuser og roller.  
 
Hjemløshet 
Gunnhild 
Jeg blir kjent med Gunnhild på mestringskurs. Jeg legger fort merke til henne. Hun er pratsom 
og ivrig, og har et rikt og talende kroppsspråk. Hun viser seg som et følsomt menneske, både 
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som blid og morsom, og som sårbar og lei seg. Gunnhild har bare hatt fibromyalgi noen få år, 
og sliter med å akseptere sin nye situasjon.  
 
Under kurset beveger Gunnhild seg mye. Hun sitter nesten ikke i ro, men veksler mellom 
ulike sittestillinger, reiser seg og går litt, strekker på seg, og tar seg til hodet og korsryggen.  
Hun puster høyt. Tungt og overflatisk om hverandre. Når hun snakker, avbryter hun ofte seg 
selv eller stopper midt i setningen. Under oppmerksomhetsøvelser hvor vi skal lukke øynene 
og være stille, høres Gunnhilds pust og sukk og bevegelser tydelig i kursrommet. Jeg tenker 
flere ganger at hun virker så rastløs, og får det bekreftet av henne både under kurset og når jeg 
møter henne i ettertid.  
 
Gunnhild klarer ikke å slå seg til ro med at hun har en sykdom som det ikke kan gjøres noe 
med, derfor er hun stadig hos nye leger til utredninger.  ”Jeg kan jo ikke gi opp og bare 
akseptere at jeg har så vondt”, sukker hun, ”jeg er bare 40 år”. Samtidig påpeker hun at hun 
må gjøre endringer i sin personlighet for å leve bedre med sykdommen, som å lære seg å 
stresse ned og tenke mer positivt. Etter at hun fikk smerter har hun vært svært nedfor og hun 
har derfor isolert seg fra venner. Hun har fått tilbud om uføretrygd, men takket nei fordi hun 
har et brennende ønske om å klare å jobbe igjen.  
 
Jeg synes Gunnhilds bevegelser illustrerer godt hvordan hun har det inni seg. Bevegelsene 
hennes forteller at hun ikke finner seg til rette i livet sitt, verken i kroppen sin, i sitt sosiale liv, 
eller på jobben.  
 
Ifølge  Martin Heidegger innebærer ”å være i verden” å gjøre den til sin egen og føle seg 
hjemme i den (Svenaeus 2005:67). Heidegger bruker ordet ”dwelling” (å dvele) for å beskrive 
denne hjemligheten. Dwelling er opprinnelig en benevnelse for et sted man bor, en bolig, men 
Heidegger bruker ordet annerledes. Dwelling betegner en måte å være tilstede og forholde seg 
til omgivelsene sine på. Det er med andre ord ikke å bebo et sted rent fysisk, men henviser til 
kvaliteten på denne tilstedeværelsen.  
 
”Wohnen (dwelling) means to reside or stay, to dwell at peace, to be content; it is related to words that mean to 
grow accustomed to, or feel at home in, a place. It is also tied to the German word for ”delight”, wonne. For 
Heidegger to dwell signifies the way  ”we humans are on the earth ””  (Heidegger og Krell 1993:322). 
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Med henvisning til både Heidegger og Merleau-Ponty, skriver Fredrik Svenaeus at vår egen 
kropp er utgangspunktet for vår tilstedeværelse i verden (2005). Ved sykdom går kroppens 
meningsmønster i stykker og påvirker dermed også den mening vi tillegger våre omgivelser 
(ibid:75). Smerten hindrer Gunhild i å klare hverdagens krav og rutiner, utmattetheten gjør at 
hun ikke klarer å engasjere seg i omgivelsene sine, konsentrasjonsvanskene gjør det vanskelig 
å fungere i jobb. Både hennes egen kropp og hennes tilstedeværelse i vante omgivelser blir på 
denne måten noe fremmed som hun ikke lenger føler seg hjemme i. Slik jeg forstår Gunhilds 
rastløse bevegelser i kursrommet, er de et tegn på hennes hjemløshet i egen kropp. 
Hjemløsheten tydeliggjøres gjennom den pågående jakten etter en mer behagelig posisjon og 
det Honkasalo omtaler som ”an inability to dwell” (1998:52). Roten til denne hjemløsheten er 
sykdommen som har gjort det som før var trygt og forutsigbart til noe utrygt og fremmed. 
Kroppen, og dermed omgivelsene rundt henne, er ikke lenger et kjent og godt sted. Jaget etter 
nye utredninger illustrerer Gunhilds forsøk på å gjøre hennes væren-i-verden mer hjemlig.   
 
Hjemløshet og liminalitet er etiske begreper som i utgangspunktet tilhører ulike teoretiske 
retninger innenfor antropologi. Hjemløshet gir assosiasjoner til fenomenologisk orienterte 
perspektiver, mens liminalitesbegrepet stammer fra studier i sosial organisasjon og symboler.  
På tross av ulike teoretiske forankringer innenfor faget, synes jeg at de to begrepene utfyller 
hverandre og sammen gjør det lettere å få en forståelse av livet med kroniske smerter. 
Gunhilds rastløse bevegelser, hennes hjemløshet, er en kroppsliggjøring av opplevelsen av 
utenforskap. Mangelen på en ordentlig diagnose og følelsen av å være verken frisk eller syk, 
forsterker hennes uro. Hjemløshet og liminalitet henger på denne måten sammen og forsterker 
hverandre. De gjør det også lettere å forstå hvorfor mange opplever sykdommen som en 
ensom prosess.   
 
Smerter og oppmerksomhet 
Informantenes følelser av utenforskap og hjemløshet henger sammen med de konsekvensene 
smertene har for deres evne til å rette sin oppmerksomhet ut mot sine omgivelser, noe 
Merleau-Ponty kaller intensjonalitet og Heidegger kaller ecstasis
8
 (Leder 1990:21). Når 
Gunhilds smerter er på sitt mest utbredte og intense klarer hun ikke å engasjere seg i sine 
omgivelser. I kursrommet blir Gunhild stadig ”forstyrret av smertene”, og hennes forsøk på å 
                                                          
8
 Jeg velger imidlertid å bruke ordet ”oppmerksomhet” her, siden dette er et mer etablert norsk begrep.  
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skape lindring kommer til uttrykk gjennom hyppig endring av sittestilling, strekking og tøying 
og vandring rundt i rommet. I tråd med dette skriver Toombs at intense smerter oppleves som 
et hele (1990:228). Smertenes tvingende nærvær overskygger det Gunhild prøver å engasjere 
seg i (Leder 1990). Hun sier selv at hun ikke klarer å konsentrere seg på grunn av smertene, 
og spør meg som sitter ved siden av henne om jeg kan gjenta det kursleder har sagt. På denne 
måten blir smertene ”et skittent vindu” mellom henne og hennes omgivelser (Updike 1983 i 
Leder 1990). Under intervjuet forteller Gunhild at hun tidligere har vært ”nabokjerringa som 
alltid har hatt åpen dør for både store og små”. Nå har hun mer enn nok med seg selv, spesielt 
i dårlige perioder. ”Da ligger jeg bare i senga og stirrer i taket, og til og med å gå på do blir et 
kjempeprosjekt”, forteller hun. Flere informanter kommer med lignende beskriver om 
hvordan de prøver å utføre oppgaver eller tenke på noe annet, men til slutt ”gir etter for 
smertene” eller ”kaster inn håndkleet”. Når informantene ikke klarer å engasjere seg i 
omgivelsene sine, krymper deres opplevelse av tid og rom til et smertefullt her og nå. Leder 
beskriver dette som om ”verden trekker seg sammen” (1990:75). Den intensjonelle 
ødeleggelsen som kroniske smerter, ifølge Leder, medfører (ibid:73), gjør det vanskelig for 
informantene å planlegge livet sitt og skaper usammenheng i tilværelsen. 
 
Leder kontrasterer opplevelsene smerte og glede (1990:73-75). Glede dreier seg vanligvis om 
menneskets tilstedeværelse i omgivelser med andre mennesker, der gleden retter seg fra 
individet og ut i den felles levde verden. På denne måten er glede en ekspansiv følelse. 
Kontrastene til den smertefulle verdens innadvendthet der verden har trukket seg sammen, er 
stor (ibid.) Som jeg har vært inne på tidligere har de fleste informantene, med tidas hjelp, klart 
å dempe smertens konsekvenser ved å gjøre dens rolle i eget liv mindre framtredende. I denne 
prosessen spiller oppmerksomhet og glede en viktig rolle. På mestringskursene blir deltagerne 
oppfordret til å skrive ned hva som gjør dem glade, og hva som er viktig i livene deres. De 
blir oppmuntret til å prioritere oppbyggelige aktiviteter og til å omgås mennesker som gjør 
dem i godt humør, fordi det kan føre oppmerksomhet bort fra smertene og ut mot livet de 
deler med andre mennesker.   
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Kapittel 3: ”Det hjemlige livet er alltid et liv sammen med andre”
9
 
-relasjonelle utfordringer ved kroniske smerter. 
 
Chronicity is not simply a direct result of pathology acting in an isolated person. It is the 
outcome of lives lived under constraining circumstances with particular relationships to other 
people                                                                                                         (Kleinman 1988:180) 
 
Forrige kapittel fokuserte på hvordan informantenes følelser av utenforskap, uorden og 
hjemløshet i utgangspunktet oppleves både eksistensielt og individuelt. Men menneskets 
tilværelse er også grunnleggende relasjonelt. Derfor er det viktig å se disse opplevelsene i lys 
av hvordan smerter kommuniseres i sosiale relasjoner. Dette kapitlet vil ta for seg den 
relasjonelle siden av smerteopplevelsen og utvider dermed den konsentriske sirkelen rundt 
informantene til å inkludere deres familie, venner og arbeidsplassen. Familie og venner spiller 
betydningsfulle og ambivalente roller i mine informanters narrativer. De representerer en 
motvekt mot fortvilelsen og tapsfølelsen som følger med sykdommen, og bidrar dermed til å 
normalisere informantenes tilværelse. Samtidig kan den emosjonelle nærheten til familie og 
venner forsterke fortvilelsen og tapsfølelsen til informantene, fordi de ser at deres sykdom 
også medfører omveltning og sorg for de nære personene. Videre vil jeg ta for meg et annet 
type relasjonelt rom, nemlig arbeid. Det er et annet type rom fordi det ikke kjennetegnes av 
den emosjonelle nærheten som familie og venner representerer. Arbeidsplassen fungerer 
likevel som en av våre daglige relasjonsarenaer, og vi betrakter ofte våre kolleger som 
bekjente eller til og med som våre venner. Selv om familie- og vennskapsrelasjoner har et 
annet innhold enn et arbeidstakerforhold, velger jeg å inkludere dem i samme kapittel fordi de 
alle utgjør en betydelig del av informantenes hverdag. De er med på å forme informantenes 
identitet, og får dem til å føle seg som ”hele mennesker”. Ifølge A. L. Epstein er identitet ”a 
concept of synthesis, it represents the process by which the person seeks to integrate his 
various statuses and roles, as well as his diverse experiences, into a coherent image of self” 
(1978:101, min utheving). Dette er et prosessuelt syn på identitet, der skapningen av selvet 
skjer som en følge av de statuser man til enhver tid har, og de relasjonene man engasjerer seg 
i (Cohen 1994).  
 
                                                          
9
 (Svenaeus 2005:70) 
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Som tidligere beskrevet oppleves kroniske smerter som en trussel mot ens identitet og ens 
etablerte sosiale roller. Hvordan kan sosiale relasjoner og arbeidsplassen gi informantene 
mening og struktur i hverdagen og dermed en mer hjemlig og normal tilværelse? For å kunne 
svare på dette vil jeg i dette kapitlet se på hvordan betydningen av å dele sine opplevelser med 
noen, av mange informanter trekkes frem som viktig for ikke å føle seg alene med sin 
sykdom. Å dele blir i denne sammenhengen et nøkkelbegrep. For hvordan kommuniserer man 
noe som i utgangspunktet er individuelt opplevd og som samtidig for mottager oppleves som 
abstrakt? Før jeg skriver mer om familie, vennskap og arbeidsforhold, er det derfor viktig å 
drøfte om smerter kan kommuniseres og eventuelt hvordan dette foregår.  
  
Å dele det ”udelelige” 
Det finnes flere studier som tar for seg smerters forhold til språket. En av disse, som har fått 
stor betydning for en rekke senere studier, er Elaine Scarrys ”The body in pain” (1985). 
Denne boka handler om hva fysisk, intens smerte, som ved tortur, kan gjøre med kroppen, 
sjelen og språket. Scarry skriver at smerter har en altomfattende natur, som skaper et absolutt 
skille mellom de smertelidendes- og andre menneskers virkeligheter (ibid:4). Grunnen til 
dette er at man ikke kan oversette smerter til språk uten å gjøre dem til skygger av det de i 
realiteten er. Å høre om andre menneskers smerte vil alltid føles virkelighetsfjernt og 
inneholde elementer av tvil, hevder Scarry. Å ha smerter derimot, er ”å være sikker” på 
smertens eksistens (ibid:4). Smerter er med andre ord udelelige fordi de verken kan beskrives 
med ord eller forstås av friske mennesker. Lidelsen forsterkes fordi språket er ”the major 
source of our self-extension, a vehicle through which the pain could be lifted out into the 
world and eliminated” (ibid:54). Scarry hevder videre at smerters udelelighet og usynlighet 
får store politiske konsekvenser. 
 
Jean Jackson tar for seg en annen type smerte enn Scarry, men refererer også til kroniske 
smerter som udelelige (1994). Jacksons informanter, som befinner seg på et senter for 
kroniske smertepasienter, er i en situasjon hvor smertene har tatt over deres liv. Gjennom en 
fenomenologisk tilnærming til smerte, beskriver Jackson smerteopplevelse som en 
kroppsliggjort erfaring i det den involverer både kroppslig, mentalt, følelsesmessig og åndelig 
ubehag (1994:203). Pasientenes livsverden kan ikke uttrykkes gjennom hverdagsspråket som 
de deler med andre mennesker, fordi smerteopplevelsen er preobjektiv og prelingvistisk. Hun 
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konkluderer derfor med at folk som ikke har smerte kun kan forstå smerte intellektuelt sett, og 
at de mangler en dypere fenomenologisk forståelse (ibid:211).   
 
Scarry og Jackson hevder altså at smertens karakter hindrer de smertelidende i å kunne dele 
sin smerte gjennom språk, og at dette skaper et skille mellom de smertelidende og andre 
mennesker. Mine informanter sliter også med å finne ord for smertene sine. Når de skal 
beskrive smertene sine for meg, begynner mange med å si at smertene er så vanskelige å 
forklare. I tillegg er det å ha en diagnose som det er så lite konsensus om, som er så 
sammensatt og kompleks, og samtidig usynlig for omgivelsene, med på å gjøre det enda 
vanskeligere for dem å forklare sykdommen sin for andre. ”Den blir noe diffust som folk ikke 
helt klarer å forholde seg til”, sier en deltager på mestringskurs. Flertallet av informantene 
påpeker likevel at det ikke er noe stort problem for dem at familie og venner ikke til fulle 
forstår hvordan det er å leve med smerter. Marie tror mange blir usikre når det gjelder smerter 
og sykdom, men fremhever at det viktigste er at folk er empatiske og interesserte i hvordan 
hun har det, og at de viser at de bryr seg. Hun mener at alle mennesker, uavhengig av smerter, 
har sine ting å slite med, som det er vanskelig både å forklare og forstå. Dette kan ses i 
sammenheng med Edward M. Bruners utsagn om at språket aldri vil klare å fange opp verden 
slik den fremstår for oss, fordi det er et gap mellom ”life as experienced (experience) and life 
as told (expression)” (1986:6). Uavhengig av om vi har smerter eller ikke vil ord aldri kunne 
gjengi menneskers indre helt presist, fordi et budskap alltid vil farges av senders og mottagers 
personlige livsverden. Unni Wikan poengterer på sin side at det er mye vi kan forstå uten 
språk (1992:464). Som medmennesker må vi alltid se etter det felles menneskelige, istedenfor 
å vektlegge forskjeller. Ved hjelp av resonans finner vi frem til det felles delte.  
 
”It (resonance) is what fosters empathy or compassion. Without resonance there can be no understanding, no 
appreciation. But resonance requires you to apply feeling as well as thought. Indeed, feeling is the most essential, 
for without feeling we´ll remain entangled in illusions” (Wikan 1992:463).  
 
Resonans krever villighet til engasjement og et forsøk på å forstå meningen utenfor ordene fra 
begge parter i en relasjon (ibid.). Slik mine informanter beskriver sine gode vennskap, 
kjennetegnes de av nettopp empati, engasjement og velvilje. For mine informanter og deres 
nære relasjoner kan det felles delte være følelser som, for informantenes del, ofte 
akkompagnerer smertene, for eksempel sårbarhet, tapsfølelse, nedstemthet, fortvilelse, sinne 
og sorg. Dette er gjenkjennelige følelser for de fleste mennesker. Én av informantene uttalte at 
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det ikke er smerten som gjør mest vondt, men alle de følelsene som følger den. Disse 
følelsene, som jeg heretter velger å kalle lidelse, er fellesmenneskelig, og eksisterer, ifølge 
Kleinman, i alle kulturer med ulike kulturelle uttrykk (1995:116). Det er med andre ord selve 
smerteopplevelsen mine informanter finner vanskelig å kommunisere og forklare, lidelsen kan 
derimot deles. Lidelse er derfor konteksten som er nødvendig for å forstå kroniske smerter 
(Honkasalo 1998:53).  
 
Veena Das representerer et annet syn på forholdet mellom smerter og språk enn det Scarry og 
Jackson gjør. Dette synet er mer i overensstemmelse med det inntrykket jeg sitter igjen med 
etter endt feltarbeid. Gjennom sine studier av vold mot indiske kvinner, forsøker Das blant 
annet å finne svar på hvordan disse kvinnene bebor en verden som har blitt gjort fremmed for 
dem gjennom opplevelser av vold, smerte og tap (1996:67). Noe av det Das finner, er at 
kvinnene, gjennom å objektivere smerten, gir den et hjem via språket. Språket kan 
transformere verdens fremmedhet til en verden de kan dvele i igjen (ibid:69). For Das er det 
ikke et problem at ordene og språket ikke avspeiler virkeligheten direkte. Hvis man betviler 
eller benekter et annet menneskes smerte, handler ikke det om språkets tilkortkommenhet, 
hevder hun, men ”failings of the spirit” (ibid:88). Med henvisning til Wittgenstein, mener Das 
at språket for smerten kan forstås som en bønn om anerkjennelse og empati, som enten kan 
innfris eller benektes (ibid:70). Gjennom anerkjennelse fra andre personer, får ikke smerten 
bare et hjem i språket, men også et hjem i andre personers kropp (ibid:88). Filosofen Arne 
Johan Vetlesen er inne på det samme når han skriver at for å forstå andre er det ikke en 
forutsetning at man er like eller har gjort seg de samme erfaringene. Mennesker er ikke 
statiske og uforanderlige. For å forstå hverandre må man strekke seg ut mot den andre, sette 
sitt eget ståsted i bevegelse og ikke la annerledesheter være absolutte, skriver han (2001). 
Dette vil kunne skape resonans i møter mellom mennesker.    
 
Ifølge Jackson kan friske mennesker bare forstå langvarig smerte intellektuelt sett (1994:211). 
Denne påstanden stiller jeg meg undrende til siden alle mennesker føler smerte. Å føle smerte 
er en del av det å være menneske. Under intervjuene beskrev flere av informantene smertene 
sine med utgangspunkt i smerter jeg også har hatt, som hodepine, tannverk og fødselssmerter. 
Deretter ba de meg bruke fantasien: ”Forestill deg at du hadde hodepine-følelse i hele 
kroppen…”. Det er liten tvil om at det er vanskelig å forklare og forstå smerte, men med 
fantasifull innlevelse, kan vi komme langt. Som Vetlesen ville sagt- satte jeg og mine 
informanter våre ståsteder i bevegelse for å prøve å forstå hverandre.  
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I boka ”Det omsorgsfulle mennesket” av Nafstad et al. (2004) kritiserer forfatterne det tatt-
for-gitte utgangspunktet for dagens vestlige psykologi, der mennesket ses på som egoistisk og 
der menneskers handlinger alltid i bunn og grunn er egoistisk motiverte. I kontrast til dette 
hevder forfatterne at menneskers handlinger også motiveres av altruistiske motiver, at 
mennesker føler omsorg for andre, og tar vare på, hjelper og støtter hverandre uten tanke på 
egne fordeler (ibid.). Dette er interessant å se i lys av forskjellene mellom Scarry og Jackson 
på den ene siden, og Das og Wittgenstein på den andre siden. De to førstnevnte hevder at 
smerter er udelelige på grunn av språket, og at dette skaper et absolutt skille mellom to 
grupper mennesker. De to sistnevnte mener imidlertid at smerter må deles og at språket gjør 
det mulig å dvele i verden og i andre mennesker på tross av smerter. Det som eventuelt 
hindrer dette er mangel på empati og anerkjennelse fra andre enkeltpersoner. De sier med 
andre ord at det er forskjeller i folks evne til å være empatiske, og at det er dette som avgjør 
hvorvidt det lykkes å dele sin smerte. På denne måten skaper ikke Das og Wittgenstein et 
skille mellom ”oss” og ”dem”, og fremhever verdien av menneskets evne til å vise omsorg.  
     
”De smertelidende” og ”vi” 
Jackson påpeker at siden ”den smertefulle verden” er altoppslukende og ikke kan 
kommuniseres til andre mennesker, skapes det et sterkt fellesskap blant de smertelidende på 
smerteklinikken. De opplever en stilltiende forståelse seg imellom som kommer av deres delte 
identitet
10
 (1994:216). Min informant Marie forteller at hun fikk noen gode venner som også 
har fibromyalgi, under et rehabiliteringsopphold. I samsvar med det Jackson skriver, 
fremhever også Marie den umiddelbare gjenkjennelsen i hverandre og det fellesskapet som 
følger av dette. Hun påpeker imidlertid at selv om det føles godt å ha venner som forstår 
denne siden av henne, er det ikke slik at hun føler seg nærmere disse vennene enn sine andre 
venner. Med andre venner deler hun andre sider av seg selv, forteller hun. Dette kan stå som 
et eksempel som motsier Scarrys og Jacksons inndeling i ”to verdener”, der ”smertelidende” 
på den ene siden og ”friske” på den andre siden ikke klarer å kommunisere meningsfylt med 
hverandre. I mine øyne er en slik polarisering i grupper på bakgrunn av smerter en 
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Jacksons informanter er så dårlige at smertene har tatt over deres liv (ibid:202). Hennes sterke betoning av ”annerledeshet” 
kan kanskje forklares med dette. Dette forandrer imidlertid ikke mitt argument om at smerter er mulige å forstå for andre enn 
de smertelidende selv.  
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overdrivelse og eksotifisering av de smertelidende. For hvem er de smertelidende? Mine funn 
tilsier at de er en svært heterogen gruppe mennesker, med ulike evner og behov for å 
kommunisere og dele sin lidelse. De har også flere identiteter som er mer fremtredende og 
viktige for dem enn å være smertelidende. Og hva med den nære familien- i hvilken gruppe 
befinner de seg? Som jeg skal vise nedenfor kan også en ektefelle eller en sønn tidvis sies ”å 
lide av smerter”. Kleinman hevder at sykdommens mening alltid deles og forhandles mellom 
familiemedlemmer, og at familiemedlemmer derfor bør ta del i behandlingen av kronisk syke. 
Følgelig kan deres ”medlemskap” i en av gruppene debatteres. ”Vi friske” er også en stor og 
mangfoldig gruppe, som står i ulike relasjoner til de smertelidende. Vi har, som Das og 
Wittgenstein fremhever, forskjellige anlegg for engasjement og empati. Scarrys og Jacksons 
påstand om at ”vi” ikke kan forstå ”dem”, er en overdrivelse av smertens evne til å skape 
avstand mellom mennesker, samt en underkjennelse av enkeltmenneskers evne til å være 
dynamiske og empatiske i møtet med hverandres annerledeshet. En slik avstandsskapning og 
vektlegging av grunnleggende forskjeller mellom fiktive grupper av mennesker kan i verste 
fall få de følgene at friske mennesker synes det er vanskeligere å forholde seg til 
smertelidende.  
 
I motsetning til Scarry og Jackson som ser smertens karakter som så kompleks og 
altomfattende at den ikke kan oversettes til språk, mener jeg at denne kompleksiteten gjør den 
mulig å dele fordi den rommer flere meningsaspekter som man som ”utenforstående” kan 
identifisere seg med. For det første vet ”vi” hvordan smerte fysisk kan føles og vi kan 
forestille oss hvilke konsekvenser vedvarende smerter ville hatt for vår selvfølelse, vår 
livskvalitet og våre relasjoner til andre mennesker. For det andre henger smerte nært sammen 
med lidelse som også er fellesmenneskelig og delt. For det tredje er vi, som del av samme 
kulturkrets, i stand til å forstå de praktiske utfordringene og dilemmaene som følger i 
kjølvannet av en hverdag med smerter, som at det blir vanskelig å legge planer og å være i 
jobb. Smerten skaper ikke nødvendigvis avstand mellom mennesker i større grad enn det 
andre typer skjellsettende opplevelser kan gjøre. Og uansett hvor forskjellige erfaringer og 
bakgrunner man har, kan lidelsen deles (og dermed lindres) ved hjelp av empatiske og 
anerkjennende medmennesker. Hvis smerte behandles som én opplevelse blant mange, slik 
det gjøres på to av mestringskursene jeg deltok på, kan det skapes et fellesskap på tvers av 
smertelidende og friske. Når smerten ”reduseres til et kontekstualiserende trekk ved 
tilværelsen” (Monks og Frankenberg 1995:118), vil den ikke skape avstand mellom 
mennesker.  
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Flertallet av mine informanter fremhevet at ”det hjelper å snakke med noen og bli trodd”. 
Både familie, venner, arbeidskollegaer og helsepersonell kan øke informantenes 
mestringsevne, noe som blir spesielt viktig i informantenes situasjon da det ikke finnes noen 
annen biomedisinsk behandlingsmulighet.  
 
Utfordringer og styrker i familie- og vennskapsrelasjoner 
Familien er, for de aller fleste mennesker, den primære sosiale gruppe, bundet sammen av 
varige, forpliktende lojalitetsbånd. En familie er en sårbar enhet i det den består av 
enkeltindivider som samtidig skal fungere sammen som en gruppe. George Herbert Mead 
kaller personer som er spesielt viktige i våre liv for ”betydningsfulle andre” (Mead 1934 i 
Taylor 1992:32). Vi utformer vår identitet i dialog med, og noen ganger i konflikt med, det 
våre betydningsfulle andre ønsker å se i oss (Taylor 1992:33). I begynnelsen av livet er 
foreldrene og familien våre betydningsfulle andre. Disse har således en sentral plass i 
dannelsen av selvet og selvrefleksjonen (Bø 1995). Barna er avhengige av, og prisgitt sine 
foreldre. Foreldrene på sin side, er sårbare fordi deres kjærlighet ovenfor barna ofte medfører 
stor bekymring for barnas ve og vel. Halvparten av informantene jeg intervjuet oppga at 
vanskelige familieforhold er medvirkende årsak eller vedlikeholdende faktor til deres sykdom. 
Noen ga familiemedlemmer direkte ”skyld” i at de var blitt syke. Louise mener at morens 
strenge oppdragelse og undertrykkelse av følelser gjorde henne syk. Marie tror bekymringen 
og belastningen som fulgte med at sønnen har ADHD satte seg som smerter i kroppen hennes. 
Flere andre forteller om vanskelige ekteskap som har hatt direkte innvirkning på smerten. 
Informantenes framstillinger passer overens med det en fastlege uttalte: 
 
”Smerter er i mange tilfeller en selvfølge. Det er en reaksjon på et nederlag. Flere av pasientene mine er kvinner 
som har barn som er narkomane eller som sliter på andre måter. Andre har autoritære og undertrykkende 
ektefeller. Her i primærhelsetjenesten ser vi tydelige mønstre i familier som sliter. Fibromyalgi og andre 
smertetilstander blir naturlige reaksjoner som vi nesten kan forutsi”.  
 
Flere andre leger med samme erfaring, pekte på vanskelighetene med å hjelpe én person når 
det egentlig er en hel familie som er ”syk”. På mestringskurs ble deltagerne utfordret til å 
finne strategier for å håndtere ugreie familierelasjoner, siden mange ga inntrykk av å ha 
problemer med dette.    
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På den annen side kan familien i mange tilfeller ha en helsefremmende oppgave. Flertallet av 
informantene sier at de ville vært mer preget av smertene hadde det ikke vært for at familien 
holder dem oppe. Hjemmet og familien fungerer som det primære rom for mestring. De er en 
motvekt til sykdommen fordi de representerer dagliglivet, rutinene og det forutsigbare. De 
tvinger fokus bort fra smerten, og motiverer den syke til å takle de utfordringene hun/han står 
ovenfor. Samtidig er sykdommen en byrde og et tap for familien som helhet. De må alle 
tillegge mening til den nye situasjonen, på samme måte som den syke. Meningene utveksles 
og forhandles (både direkte og indirekte) mellom familiemedlemmene i en pågående prosess 
(Kleinman 1988:186). Familiens mestringsprosess foregår parallelt med den sykes, da de 
utfordringene den syke står ovenfor utfordrer familien, og motsatt. 
    
Ektefeller 
Bodil, som kun har vært syk noen få år, forteller mye om utfordringene i familielivet. Den 
første perioden med sykdom har vært en selvsentrert tid der hun har latt hensynet til seg selv 
og sin kropp gå foran hensynet til familien. Det har ikke vært lett for henne, hun føler seg 
egoistisk, men samtidig har det vært nødvendig. Bodil legger ikke skjul på at det har vært en 
vanskelig tid for mannen hennes, Tom. ”Alt faller på ham”, sier hun. ”Han leker med ungene, 
og gjør nesten alt husarbeidet. Også får han absolutt ingenting igjen… Jeg vet ikke hva jeg 
skulle gjort uten ham”. Selv om Tom aldri klager, ser Bodil at han er sliten. Hennes sykdom 
er et stort tap for mannen. Han har fått et langt større ansvar for hverdagen til hele familien. 
Bodil forteller at vinteren var ekstra tung for Tom, for da var hun sengeliggende i dagevis. 
Samtidig med alt ansvaret han hadde, måtte han lytte til Bodils problemer og trøste henne i 
hennes sorg. Da Bodil ble i bedre form etter vintermånedene, og ikke var avhengig av Toms 
hjelp hele tida, kunne hun være sur og tverr mot ham da han prøvde å hjelpe henne. Hun 
visste at han mente det godt, og gjorde det han var blitt vant til under den dårlige perioden, 
men hun ønsket å hevde seg igjen, og være mer selvstendig. Selv om Tom var lettet over at 
Bodil var i bedre form, var dette vanskelig å forstå og innrette seg etter. Tom må stadig  
justere sin rolle i familien etter konas varierende helsetilstand. Uforutsigbarhet og uorden 
preger også hans tilværelse, både på et praktisk og et følelsesmessig plan. Omsorgsrollen er 
heller ingen lett rolle å inneha. Den er en balansegang mellom å etterkomme det faktiske 
behov for hjelp, og samtidig respektere den sykes behov for selvstendighet, det såkalte 
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hjelpesløshets-selvstendighetsparadokset (Fyrand 2007:88). Balansegangen blir enda 
vanskeligere å finne når man må forholde seg til en så varierende sykdom som fibromyalgi.  
Barn 
Magne er 40 år, gift og har tre barn i alderen fire til tolv år. Han fikk fibromyalgi for fire år 
siden. Magne har slitt med depresjoner som følge av sykdommen, og har vært til og fra i jobb 
siden han ble syk. Nå er han sykemeldt fordi han føler at han må bruke den energien han har 
på barna sine og på å trene og holde seg i aktivitet. Magne forteller at samspillet med barna 
både demper og forsterker de negative opplevelsene med sykdommen. Å være sammen med 
barna gjør ham bedre fordi de er spontane og oppfinnsomme og får ham til ”å være tilstede 
her og nå sammen med dem”, som han selv sier. Dette er interessant å se i sammenheng med 
smerter og oppmerksomhet som jeg skrev om i forrige kapittel. Leder kontrasterer de to 
opplevelsene glede og smerte på bakgrunn av de forskjellige retningene disse opplevelsene 
har. Barna, som for Magne representerer glede, får ham til å glemme smerten for en stund, og 
vende sin oppmerksomhet mot barna og leken. På denne måten kan opplevelsen av glede 
tidvis være sterkere enn opplevelsen av smerte. Leder understreker at glede vedlikeholder 
våre intensjonelle forbindelser til andre mennesker (1990:75). Dermed kan barna og leken sies 
å representere en arena for mestring for Magne. Barna gjør Magnes tilværelse mer hjemlig 
fordi hans rolle som far fortsatt består på tross av hans sykdom. Rollens innhold er imidlertid 
endret, og Magne lengter tilbake til den aktive faren han var før han ble syk. Hans egen sorg 
over sykdommen forsterkes også av at hans eldste sønn tar det svært tungt at faren er syk. 
Sønnen tar mye hensyn til faren, noe Magne har blandede følelser for. Han er redd for at 
sønnen får for stort ansvar og mister litt av barndommen sin på grunn av farens sykdom. 
Bekymringene for barna og den dårlige samvittigheten for dem er, for Magne, det verste med 
sykdommen. Han beskriver sin egen smerte og sykdom kort og nøkternt, men gråter når han 
forteller om barna sine.  
 
De fleste informantene som har barn, kommer med lignende uttalelser som Magne. Barna 
representerer et både-og i forhold til mestring av sykdommen. De inngår i mestringsprosessen 
som involverte, aktive parter. Både enkeltindividene og familien som gruppe trenger tid til å 
skape seg selv på nytt og til å gi mening til sykdommen (Kleinman 1988). En kvinnelig 
informant i førtiårene, som har vært syk i syv år, forteller at både hun og familien med tiden 
har lært seg å være fornøyd med den rollen hun nå har som mor. De første årene med 
sykdommen var både hun og barna bitre fordi hun ikke klarte å være så aktiv lenger, men nå 
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har alle parter vent seg til at hun har en litt annen rolle. Hun er den som leser bøker med barna 
og steker vafler til dem når de er ute i snøen og leker. ”Barna har jo en frisk far, men han har 
ikke så mye tålmodighet som meg”, ler hun. ”Jeg tror vi utfyller hverandre godt, og at jeg 
representerer en ro og trygghet for barna, som jo er vell så viktig”.  
Vennskap 
Det er vanskelig å ha god helse alene, hevder Fugelli og Ingstad (2009:296). Gode sosiale 
nettverk er dokumentert helsebringende (se f.eks Fyrand 2007:87) og underbygger 
argumentasjonen min i diskusjonen over, om verdien av å dele sin lidelse. De fleste 
informantene mine ser på sitt sosiale nettverk som en ressurs, og fremhever det som en viktig 
verdi i sine liv. Marie omtaler vennene sine som ”en gave”. Å ta opp igjen kontakt med 
venner har hatt stor innvirkning på hennes evne til å mestre sykdommen, forteller hun. Flere 
av informantene synes det er befriende å være sammen med venner, fordi de får tankene sine 
over på noe annet og fordi det er godt å føle tilhørighet. Sykdommen har likevel påvirket 
deres nettverk både kvalitativt og kvantitativt i perioder, spesielt i begynnelsen av 
sykdommen. Dette har både å gjøre med at sykdommen for de fleste fører til økt sårbarhet og 
nedstemthet, og at de trenger tid alene for å bli kjent med kroppen sin på nytt. Flere forteller 
at de holdt kontakt med noen få nære venner gjennom sykdommens første periode. Det ble 
raskt tydelig for dem hvem de ønsket å inkludere og betro seg til, og hvem de mer eller 
mindre prøvde å skjule plagene sine for. Bodil som føler at flere av hennes positive 
egenskaper er satt på vent, har også ”satt noen venner på vent”, som hun sier, fordi hun føler 
at de forventer at hun fortsatt skal være like energisk, sprudlende, initiativrik og sosial som 
hun alltid har vært. På mestringskursene snakker deltagerne om gode, nære venner som stiller 
opp i dårlige tider, og om opplevelser med venner som ikke viser forståelse, men tvert imot 
stiller deres sykdom i tvil.   
 
Flere av informantene er sykemeldte og tilbringer mange timer alene på dagtid når 
familiemedlemmene er på jobb, barnehage og skole. Det er viktig med mye hvile, og de som 
ikke har vært syke lenge trenger tid for seg selv til å finne en god balanse i hverdagen mellom 
aktivitet og hvile. Mye tid for seg selv kan imidlertid medføre at de blir overdrevent 
oppmerksomme og vare for smertene. Det vil også kunne forsterke følelsen av utenforskap. 
Temaet isolasjon tas opp på alle mestringskursene. Noen av deltagerne, som både fremstår 
som- og karakteriserer seg selv som sosiale, forteller at de har isolert seg fra venner. Isolasjon 
har nærmest blitt en naturlig konsekvens av smertene, og ikke et aktivt valg de har tatt. En 
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kvinne i 60 årene på mestringskurs forteller hvordan det ”slo ned” i henne da de under kurset 
fikk høre at passivitet og isolasjon forlenger smertetilstanden. Hun har nesten ikke tenkt over 
at hun har isolert seg alle disse årene. Hun har tenkt at hun har måttet det, at det har vært en 
følge av smertene. Når hun kommer hjem fra kurs skal kontakt med venner bli hennes 
fanesak, sier hun engasjert. Andre begrunner isolasjon med at de føler seg sårbare og ikke 
ønsker å vise andre hvordan de sliter, eller at de kjenner seg mistenkeliggjorte og mistrodde. 
 
Arbeid og kronisk sykdom- en umulig kombinasjon? 
I sin innledning til boken Trygdeliv og arbeidsliv (1978) spør Cato Wadel om vi bør være 
bekymret for det økende antall nordmenn som får sin inntekt fra trygd. Han mener selv at vi 
bør være bekymret på grunn av de sosiale sidene ved trygdetilværelsen. Mitt feltarbeid ga 
meg innblikk i denne sosiale siden. Flere av informantene fortalte om verdien av arbeid og 
belastningen som følger med å stå utenfor, eller delvis utenfor, arbeidslivet. Min oppfatning, 
etter å ha møtt til sammen 45 mennesker med kroniske muskel- og skjelettlidelser, er at de 
aller færreste ønsker å være utenfor arbeid. Tvert imot føler mange dette som et stort nederlag. 
Det forsterker deres lidelse fordi det gir dem stor tapsfølelse, innskrenker det sosiale rommet, 
forsterker følelsen av å stå utenfor samfunnet, og går på selvtilliten løs. Samtidig er det for 
mange vanskelig å kombinere kronisk sykdom med arbeid. Mange føler at sykdommen delvis 
kontrollerer dem med sine brå skiftninger fra dag til dag, noe som nærmest er uforenlig med 
mange typer yrker. For nesten alle informantene er det/ har det vært helt nødvendig med en 
periode utenfor arbeidslivet fordi de krav som stilles dem som arbeidstakere er vanskelig å 
kombinere med de omveltningene som følger med det å få en kronisk sykdom. Som jeg her 
vil vise, er det visse betingelser som må oppfylles for at informantene skal oppleve arbeid 
som en arena for mestring.  
 
Det finnes nå langt flere alternativer enn enten fulltidsarbeid eller uføretrygd, slik som Wadel 
tar for seg. Flere av mine informanter er sykemeldte, eller i aktiv sykemelding, noen jobber 
deltid, andre omskolerer seg. Tre av de 15 informantene jeg intervjuet er uføretrygdet. 
Informantene mine er altså, på tidspunktet for intervjuet, i flere ulike situasjoner hva angår 
arbeid. Det alle med unntak av Louise har felles, er at de har opplevd å være utenfor 
arbeidslivet for en periode. Sykemeldingsperioden oppleves/opplevdes som vanskelig for 
informantene da sykdommens uforutsigbarhet og smertens styrke gjorde dem i tvil om de 
noen gang ville klare å jobbe igjen.  
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Arbeid som byrde og verdi 
Mine informanter gir alle inntrykk av at det først og fremst er den betydning arbeid har for 
dem i hverdagen og den sosiale siden ved arbeid som er viktig for dem. De representerer flere 
ulike yrkesgrupper som byr på ulike utfordringer, blant annet i helse- og omsorgssektoren, 
som pedagoger, offentlig ansatte og kontormedarbeidere. Samtlige viser et stort engasjement 
for arbeidet sitt. Flere av dem identifiserer seg med yrket sitt, og begrunner yrkesvalg ut i fra 
personlighetsbeskrivelser av seg selv. Uansett yrke, har arbeid både positive og negative 
verdier for den enkelte arbeidstaker (Wadel 1978:14). De positive og negative verdiene 
henger ofte tett sammen. Det er en allmenn oppfatning at trivsel på jobben fører til færre 
sykemeldinger. Trivsel og utfordringer i jobben beslaglegger oppmerksomheten og gjør at 
man ikke får tid til å kjenne etter ubehag (Fugelli og Ingstad 2009:290). Slik skaper trivsel på 
jobben helse og forebygger sykdom (ibid). Men trivsel på jobben er ikke nok når helsa går 
imot en. En engasjerende og givende jobb kan også være en belastning. Jobben kan være 
medvirkende årsak til sykdomsutvikling, eller den kan være en tilleggsbelastning og 
vedlikeholdende faktor til sykdommen.  
 
Anita på 40 år er sykemeldt på andre året fra sin jobb som sykepleier på hjertemedisinsk 
avdeling på et sykehus. Hun trives i utgangspunktet godt i jobben sin, både med 
arbeidsoppgaver og med det kollegiale fellesskapet. Hun beskriver seg selv som en person 
som er flink til å hjelpe andre mennesker, noe hun i aller høyeste grad får gjort på jobb. 
Jobben er imidlertid svært krevende. Anita forteller om høyt tempo og mye stress, både 
psykisk og fysisk. Som sykepleier har hun stort ansvar for at pasientene får sin livsnødvendige 
medisin til faste tider. Ved siden av sterke smerter, plages Anita av utmattethet, 
konsentrasjonsvansker og glemsomhet. Som de fleste andre med fibromyalgi har hun også 
sterkt redusert toleranse for stress. Summen av alt dette gjør at hun er sykemeldt. Hun klarer 
ikke å stå og gå hele arbeidsdager på sykehuset, og konsentrasjonsproblemene og 
glemsomheten gjør at hun føler seg ute av stand til å håndtere medisiner. Anita har fått tilbud 
om uføretrygd, men har takket nei. Hun er fortvilt og rådvill, for hun vil så gjerne jobbe, men 
aner ikke hva hun kan brukes til. Hun er avhengig av å ha pauser og legge seg ned med jevne 
mellom, noe hun hevder er helt uforenlig med sykehusarbeid. Anita har prøvd å være i jobb i 
perioder etter at hun ble syk. Det ender alltid på samme vis. På jobb føler hun seg stresset og 
utilstrekkelig, og når hun kommer hjem er hun så utslitt at hun klarer ikke å lage middag eller 
være sammen med barna. Selv om Anita ønsker å jobbe, og ideelt sett ikke har lyst til å gjøre 
noe annet enn å være sykepleier, er det mye som tyder på at jobben ikke er forenlig med 
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sykdommen hennes slik den er nå. Det vil også gå på bekostning av familielivet og hennes 
sosiale liv, slik det har gjort for Louise.  
 
Fugelli og Ingstad peker på hvilke betingelser som må oppfylles for at arbeid skal være en 
kilde til helse (2009:300). De hevder at det blant annet må eksistere en likevekt mellom arbeid 
og livets andre sider. Det er den gylne middelvei som leder til god helse. Å overanstrenge seg 
eller å føle sterkt prestasjonspress på jobben kan rokke ved denne likevekten og gå på 
bekostning av det andre livet (ibid:300-303). Kleinman (1988) skisserer et skrekkeksempel på 
dette. Hans informant, Howie Harris, har omfattende ryggsmerter, men presser seg selv til å 
jobbe fulltid som politimann. Hans kone og barn omtaler ham som et fraværende spøkelse, 
alltid bekymret for smertene og for jobben. Harris er helt ute av stand til å engasjere seg i 
familielivet, og har bevisst valgt familie og venner bort til fordel for jobben (ibid:67-68).  
En annen betingelse for at arbeid skal ha god effekt på helse, er ifølge Fugelli og Ingstad at 
folk får brukt anleggene sine, føler at de har kontroll over egen arbeidssituasjon, at arbeidet er 
overkommelig og at jobben gir bekreftelser og en følelse av å være til nytte (2009:309-310). 
Følgelig vil ikke det å fortsette i samme jobb ha noen helsefremmende effekt for Anita. Å bli i 
jobben vil trolig gjøre henne enda dårligere. Hennes yrke, som i utgangspunktet gir henne 
verdighet, mening og positivt selvbilde, gir henne nå det motsatte. Hun mestrer ikke jobben, 
noe som går på selvtilliten løs. Hun føler også at flere av kollegene er mistenksomme til 
hennes sykdom. Verken hun selv eller andre har tillit til henne på jobben lenger, tror hun.  
 
”Arbeid er den beste vaksine mot helsebekymring og sykdomsopptatthet”, skriver Fugelli og 
Ingstad (2009:298). Dette underbygges av flere av mine informanter. ”Å jobbe er som 
medisin for meg”, sier en kvinnelig informant i slutten av trettiårene. ”Da føler jeg at jeg 
fungerer, og det er så godt å gjøre noe nyttig. Hjemme får jeg for mye tid til å tenke på 
smerter og elendighet”. Informanten gir den tunge jobben i helsevesenet delvis skylden for 
plagene sine. Hun har vært ute av arbeidslivet i noen år, og føler seg nå klar for å prøve seg i 
jobb igjen etter et vellykket rehabiliteringsopphold, der hun blant annet fikk veiledning av en 
attføringskonsulent. Når jeg møter informanten er hun i en prosess hvor hun prøver ut 
alternative arbeidsplasser. Hun klarer nesten ikke å vente med å komme tilbake i jobb. Hun 
synes allerede hun har blitt i betraktelig bedre humør og fått mer energi til å være deltagende i 
familien. Å jobbe har en positiv innvirkning på helsen hennes, sier hun. Det gir henne mening 
og struktur i hverdagen. Hun understreker likevel at hun ikke har vært klar for dette tidligere, 
men at hun nå har kommet til et punkt der hun føler hun mestrer sykdommen godt. Denne 
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informanten er et eksempel på at arbeid oppleves som positivt og meningsfullt når tidspunktet 
er riktig. For de fleste er det ikke riktig å være i arbeid i begynnelsen av sykdomsforløpet. Da 
står de ovenfor utfordringer av mer eksistensiell art. Positive verdier ved arbeid som for 
eksempel selvaktualisering, er høyt oppe på behovspyramiden, og blir ikke viktig før de andre 
behovene under er tilfredsstilt. Denne informantens forhold til arbeid viser dobbeltheten i 
betydningen av arbeid som både noe positivt, i det det gir hverdagen mening og den 
arbeidende selvstendighet, og som noe negativt som kan fortone seg som et slit og en byrde 
(Wadel 1978:14). Arbeid har i første omgang medvirket til utviklingen av hennes sykdom, og 
i andre omgang gjort hennes nåværende tilværelse med sykdommen bedre.  
 
For å oppnå likevekt mellom arbeid og ”det andre livet” og for at arbeid skal oppleves som 
positivt og helsebringende, har mange av informantene mine valgt å jobbe deltid. Disse 
fremstår som tilfredse med sin arbeidssituasjon. De synes de har funnet en god balanse i 
hverdagen sin mellom arbeid, familie og tid til egen kropp og helse. Mange bruker fridagene 
sine til å trene og til å hvile seg litt ekstra, noe som er viktige prioriteringer med tanke på 
sykdommen. For disse informantene oppleves ikke jobben som en byrde og en belastning, slik 
faren er ved fulltidsjobbing. Hvordan man bør innrette hverdagen sin med smerter, er et tema 
på alle mestringskursene. I diskusjonen rundt dette fremhever mange deltidsarbeid som 
løsningen. De informantene som jobber fulltid, har jobber der de kan legge opp store deler av 
arbeidsdagen sin selv. Uten dette frynsegodet ville de ikke klart den store arbeidsmengden, 
forteller de. Disse informantene brenner sterkt for jobbene sine, og har høye stillinger med 
stort ansvar. Petter trekker fram jobben som sin primære mestringsarena. Han verdsetter 
jobben både fordi den gir ham identitet og mening på det personlige plan og fordi jobben i seg 
selv er så viktig. ”Jeg er med på å bygge landet”, sier han stolt. Han synes det er trist med alle 
de som blir stående utenfor arbeidslivet i ung alder, og er overbevist om at dette gjør folk 
sykere enn de i utgangspunktet er. For Petter fungerer jobben som identitetsmarkør. Både han 
personlig og omgivelsene rundt ham assosierer ham først og fremst med denne rollen, og ikke 
”syke-rollen”. Han sier selv at hans venner og arbeidskollegaer nesten glemmer at han er syk.   
 
Verdighet  
Når informantene snakker om jobb går ordene ”nytte” og ”mening” igjen. Dette henger 
sammen med at arbeid innenfor vår kulturkrets må ses i sammenheng med den protestantiske 
arbeidsetikkens sterke fotfeste (Sørhaug 1996). Innenfor den protestantiske arbeidsetikk ses 
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arbeid på som dannende både fordi det motiverer til en kontinuerlig personlig utvikling og 
fordi det kontrollerer vårt begjær. Det er med andre ord verdifullt både for individets 
selvstendighet og identitet, og for samfunnet, ved at de arbeidende nyttiggjør sin arbeidskraft 
og dermed holder sine følelser og lidenskaper i sjakk (ibid:179-181). De samfunnsskapte 
verdiene om å være redelig, pliktoppfyllende og pålitelig (Nilsen 2009:38) speiles i mine 
informanters uttalelser, og impliserer en visshet om at å være til nytte vil gi dem verdighet 
tilbake. Både Wadel og Sørhaug fremhever at dobbeltheten som arbeidet innebærer gir 
arbeidet høy status og den arbeidende verdighet. Tilsvarende kan trygdede eller mennesker 
uten arbeid føle at deres verdighet står på spill, og at de ikke lenger er likeverdige borgere. 
Mellom arbeidende og trygdede kan det derfor lett skapes en moralsk basert ulikhet (Wadel 
1978:15), som forsterker vanskelighetene med ikke å være i arbeid. For å unngå å miste sin 
sosiale status, utspiller mine trygdede informanter sin rolle på en sosialt akseptabel måte, som 
ikke ekskluderer dem fra ”vårt moralske fellesskap”.  
 
En kvinnelig informant i sekstiårene som har vært uføretrygdet i mange år, sier at hun har 
noen bekjente med fibromyalgi som ”bare ligger på sofaen hele dagen”. Hun har vanskelig for 
å forstå og forsvare dette. ”Selv om man er syk, er det viktig å ha mål og mening i tilværelsen 
sin, og gjøre det beste man kan for å holde sykdommen i sjakk, slik at man kan være med å 
bidra i samfunnet på én eller annen måte. Noe kan man jo alltids gjøre”, sier hun bestemt. 
Selv har hun mange jern i ilden. Hun besøker eldre ensomme mennesker, jobber som frivillig 
i en veldedig organisasjon og sysselsetter seg selv med husarbeid. Hun er opptatt av å være 
pen og velstelt og å ha det ryddig rundt seg. Folk rundt henne er imponert over alt hun får til 
på tross av sykdommen, men råder henne til å trappe ned litt og tenke mer på seg selv. 
Informanten fremstiller seg selv med positivt ladede ord som ”mål og mening”, ”bidra i 
samfunnet”, ”mange jern i ilden”, ”hjelpe andre”, som plasserer henne godt innenfor den 
norske kulturkretsen. Hun fremstår, i mine øyne, som en vellykket arbeidsufør, og utspiller sin 
rolle på en måte som ikke setter hennes verdighet på spill. Den protestantiske arbeidsetikkens 
vektlegging av verdien av arbeid både for individet selv og for fellesskapet, skinner tydelig 
gjennom i denne og flere andre informanters uttalelser om arbeid.  
 
Med utgangspunkt i arbeidsledige George fra et lokalsamfunn i Canada, har Wadel sett på 
hvordan arbeidsledige opprettholder sin verdighet i møtet med arbeidende (1991). Wadel 
beskriver arbeidsledighet som et relasjonelt fenomen, der arbeidsledige må følge visse 
uskrevne spilleregler for å bevare sin aktelse og verdighet i sin omgang med arbeidende. Han 
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samler inn og systematiserer George sine prate-temaer, og observerer og finner mønstre i hans 
samhandling med arbeidende naboer. Slik får Wadel innblikk i hvilke sosiale normer som 
ligger til grunn for at George kan opprettholde sin aktelse. Disse normene samstemmer 
generelt sett med de som er gjeldende i den canadiske kulturen, og også med de som er 
rådende i Norge (ibid:171). Én av normene er å rettferdiggjøre at man ikke arbeider. George 
har en ryggskade som følge av en lang arbeidskarriere som tømmerhugger. Han rettferdiggjør 
at han er uføretrygdet ved å snakke en del om skaden sin og ”viser” at han er syk ved å besøke 
legen relativt ofte (ibid:152). Samtidig kan han ikke snakke for mye om sykdommen fordi 
overdreven prat om den kan lede til mangel på gjensidig samhandling med naboene 
(ibid:165). Også mine informanter føler at de må rettferdiggjøre at de ikke arbeider. De synes 
det er vanskelig siden sykdommen ikke er synlig, siden den varierer mye, og siden det følger 
et visst stigma med den. Flere av informantene uttaler, i tråd med Wadel, at mye prat om 
sykdom blir uinteressant for andre å høre på i lengden, at det oppfattes som klaging og virker 
distanserende. Likevel er rettferdiggjøringen viktig for at informantene skal bevare sin følelse 
av verdighet ovenfor andre. Noen føler for eksempel at de må ”vise” at de er syke ved å være 
mye hjemme. En annen uskreven spilleregel Wadel hevder man må følge for å bevare sin 
verdighet som arbeidsufør, er å bevise sin villighet til å arbeide (ibid:173). Samtlige av mine 
informanter som er sykemeldt på tidspunktet for intervjuet, fremhever at de har forsøkt 
gjentatte ganger å jobbe, og at de så gjerne vil, men at kroppen hindrer dem. Flere er i villrede 
i forhold til om de skal forsøke seg igjen på den tidligere arbeidsplassen, prøve noe nytt eller 
omskolere seg. En kvinnelig informant i 50 årene som nå er uføretrygdet, forteller at hun 
brukte syv år på å forstå at hun måtte slutte i jobben. Det gjorde henne svært deprimert å innse 
at hun ikke kunne jobbe mer. Det slo meg på et tidlig tidspunkt i feltarbeidet at det virket som 
om flere av informantene var opptatt av å forsikre meg om sin villighet til å jobbe. De 
fremstilte sykdommen som nærmest uforenlig med sine respektive yrker, og ga meg inntrykk 
av at det i alle fall ikke var viljen det kom an på. Noe av grunnen til at informantene 
fremhevet sin iver etter å jobbe under intervjuene, kan være at de ønsket å ivareta sin 
verdighet og selvrespekt i møtet med meg.  
 
”Jeg hater at folk tror jeg er lat…”  
Personer med fibromyalgi beskrives ofte som pliktoppfyllende, selvoppofrende, ambisiøse, 
omsorgsfulle og som folk som stiller opp for andre (se for eksempel Gran 2001:23). Denne 
beskrivelsen passer godt overens med informantenes beskrivelser av seg selv, og med mitt 
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eget inntrykk. Flere påpeker også, med en viss porsjon selvironi, at de er perfeksjonister som 
”aldri gjør noe halvveis”. De hjemmene jeg besøkte var nærmest plettfrie, og informantene 
var alle velstelte og pene i tøyet. Flere ganger opplevde jeg å komme til dekket bord med 
gode sandwicher eller hjemmebakte kaker på menyen. Bodil uttalte at hun er opptatt av å 
være en person som ingen kan utsette noe på, noe som er en treffende beskrivelse av de fleste 
informantene mine.   
 
Smerter og sykdom kan sies å utgjøre en trussel ovenfor informantenes idealer om å være til 
nytte og å være punktlige og pliktoppfyllende. Som jeg tidligere har vist, sliter mange med å 
klare kravene fra arbeidsplassen. Bare det å skulle være på jobb til fastsatt tid hver morgen er 
en utfordring når man trenger tid til å komme i gang om morgenen fordi kroppen føles ekstra 
stiv og smertepreget da. Mange blir også stresset over å forholde seg til faste tidspunkt, noe 
som igjen medfører sterkere smerter. Flere av informantene uttrykte bekymring for å bli sett 
på som late og er redde for at sykdommen blir sett på som ”kamuflert latskap”.  Å bli beskyldt 
for å være late er det verste mange av dem kan tenke seg. Til og med ovenfor ektefellen er det 
flere som føler at de må bevise at de ikke er late. Personlighetsbeskrivelsene ovenfor kan tyde 
på at informantene i utgangspunktet har problemer med å slappe av og sette grenser. Å bli 
beskyldt for latskap blir et paradoks når det er nettopp er det motsatte av latskap som for 
mange er medvirkende årsak til sykdommen.  
 
Oppsummerende betraktninger fra del 1  
I vestlig litteratur har lidelse tradisjonelt sett blitt studert med utgangspunkt i det rammede 
individets subjektive følelser. Den individuelle lidelsen har dominert studiet av kronisk 
sykdom (Kleinman 1995:163). I Kina har derimot lidelse i større grad blitt studert fra et 
relasjonelt ståsted, og spesielt med utgangspunkt i familier. Kleinmans studier fra Kina tar for 
seg hva som står på spill for de ulike familiemedlemmene i møtet med sykdom, og viser at 
utfordringene kan være like store, eller til og med større, for friske familiemedlemmer enn for 
den syke (ibid:164). I sin beskrivelse av kronisk sykdom som ”en reise gjennom limbus” 
skildrer Kleinman hvordan også familie og venner tar del i denne reisen. Han oppfordrer 
derfor leseren til å vende oppmerksomheten mot kronisk sykdoms sosiale natur:   
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”…and especially the relatives and friends who press their faces against the windows to wave and say goodbye, 
who carry sometimes the heaviest baggage, who sit in the same waiting rooms, and who even travel through the 
same land of limbo, experiencing similar worry, hurt, uncertainty and loss” (1988:181).  
 
Kleinman ønsker å oppløse individ/kollektiv dikotomien i studiet av sykdom (1995:272) fordi 
sykdommens mening alltid deles og forhandles med. Meningene er integrert i den sosiale 
verden, og man kan derfor ikke studere sykdommens mening uten å studere relasjoner, hevder 
han (1988:186). I tråd med dette, tok mine informanters nære relasjoner umiddelbart plass i 
deres narrativer, nettopp fordi informantenes hverdagsliv med disse ikke kan skilles fra 
sykdommens mer eksistensielle sider. Det ble tydelig for meg at frykten for at 
familiemedlemmene skal lide på grunn av sykdommen er noe av det verste med å være syk.  
Flere av legene jeg intervjuet fortalte også at de snakker med sine fibromyalgipasienter om 
deres familiemedlemmer, om hvordan ektefellen har det og hvordan man eventuelt kan 
forbedre situasjonen for denne.  
  
I denne avhandlingens første del har jeg vist hvordan informantenes ulike roller endres som 
en følge av sykdommen. Mange sliter med å bevare ”a coherent image of self” (Epstein 
1978:101) og mangler mening og struktur i hverdagen som følge av å være utenfor 
arbeidslivet. Det jeg likevel mener gir grunn til optimisme, og som skiller mine informanters 
narrativer fra B.J. Goods historie om Brian, er at de aller fleste informantene mine fremstiller 
sykdommen som et delt, relasjonelt fenomen. Familie, venner og arbeidskollegaer kan gi 
informantene den sosiale støtten de trenger for å finne sin vei ut av limbuset som Kleinman 
skisserer. Med sosial støtte menes at informantene opplever kjærlighet og omsorg, aktelse, 
verdighet og tilhørighet i sine sosiale nettverk (Cobb 1976:300). Et familiemedlem som lytter, 
en empatisk venn og en støttende arbeidskollega kan ta del i informantens lidelse og gjøre at 
sykdommen føles mindre ensom og mer delt. På denne måten kan de bidra til ”å hindre 
smertens vellykkede ontologiske angrep på selvet” (Garro 1992:103). 
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Del 2: 
 
Hvordan helsepersonell forstår kroniske 
smerter 
 
   55 
Kapittel 4: Å ta styringen i eget liv 
 
Er du halt, kan du ride, 
Handlaus gjæte 
Er du dauv, kan du duga i strid. 
Blind er betre  
Enn brend å vera; 
Daud mun eit lite duga
11
 
 
Mestringskursene representerer en arena hvor de smertelidende kan oppleve fellesskap, la seg 
inspirere av andre, og dele erfaringer fra hverdagslivet sitt. Å være på mestringskurs kan ha 
stor innvirkning på de smertelidendes forståelse av egen situasjon. De påvirkes både av å 
møte andre med kroniske smerter, og av kursledernes kompetanse og erfaring. Noen 
informanter beskriver kursene de har deltatt på som et pusterom og som en boble, og 
vektlegger distansen man får til hverdagen under slike kurs. Det gjelder særlig de kursene som 
varer en stund og der en bor hjemmefra. For flere av mine informanter, har mestringskurs 
vært et svært nyttig ledd i mestringsprosessen. Flere forteller om betraktelig forbedret 
livskvalitet etter endt kursopphold. Sentrale temaer på kursene, avspeiler de utfordringene 
informantene vektlegger under intervjuene. Dette forsterker min oppfatning av hva som står 
på spill for de smertelidende.  
Empowerment
12
 oppsummerer målsetningene med alle de tre mestringskursene jeg deltok på 
under feltarbeidet. På tross av ulike metoder og innfallsvinkler for å nå disse målene, er det 
stor grad av enighet blant helsepersonell om at hjelp til selvhjelp er det som kan gjøre 
tilværelsen til den smertelidende bedre. Den kulturelle modellen som alle mestringskursene 
slutter seg til kan derfor sies å være ”ansvar for egen helse”.    
Med dette utvider jeg det individsentrerte fokuset som har preget del 1 til å omfatte 
helsepersonell. I del 2 blir dermed den konsentriske sirkelen utvidet ytterligere. Før jeg i 
kapittel fem vil drøfte hvordan legene forstår og håndterer fibromyalgipasientenes smerte, vil 
jeg i dette kapitlet ta for meg tre forskjellige former for mestringskurs. Mer spesifikt vil jeg i 
denne sammenheng se på hvordan kurslederne prøver å påvirke deltagerne til å forstå sin 
                                                          
11
 Håvamål i Bjørklund et al. 2008:11.  
12
  Begrepet har blitt oversatt på mange måter. Solbjørg Talseth (2000) har kalt det egenkraftmobilisering, en oversettelse jeg 
synes er mest dekkende. I avhandlingen kommer jeg likevel til å bruke begrepet empowerment siden dette allerede er et 
innarbeidet begrep i språket. 
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smerte på en spesiell måte. Mestringskursene kan derfor forstås som en arena hvor ulike 
kulturelle modeller forhandles.  
Fibromyalgiforbundets mestringskurs  
Kurset finner sted to helger med tre måneders mellomrom, på et hotell i en by på Østlandet. 
Det retter seg mot yngre personer med fibromyalgi (under 40 år) og deres ledsagere. Det er 15 
deltagere på kurset. Kursformen er en blanding av foredrag, gruppearbeid og utvekslinger av 
erfaringer og diskusjoner i plenum. Sentrale temaer som tas opp, er nødvendigheten av fysisk 
aktivitet, utfordringer i hverdagslivet med familien, stress, selvbilde, verdier, motivasjon, 
yrkesaktivitet og rettigheter. Temaene er forankret i den uttalte målsetningen: ”Å lære hva jeg 
selv kan gjøre for at min hverdag skal bli bedre”. Kurset har ingen klar faglig forankring, men 
bygger på kurslederens egne erfaringer. Kurslederen er en kvinne i førtiårene som selv har 
fibromyalgi. Hun er i full jobb og synes hun lever et tilnærmet normalt liv, selv om hun har 
daglige sterke smerter. Hun har tidligere vært svært dårlig, og var ute av arbeidslivet i tre år. 
Det faktum at hun ”har vært på bunnen”, som hun sier selv, gjør at mange av deltagerne 
identifiserer seg med henne, og lar seg inspirere. Hun oppmuntrer deltagerne til å fokusere på 
det de fortsatt kan og til å bedrive positivt selvsnakk. I kursrommet sitter deltagerne i 
hestesko, mens kurslederen står foran gruppen. Lenger bak i rommet er det plassert to senger 
som deltagerne kan benytte hvis det blir vondt å sitte lenge.  
Smertegruppe på Tryggheim rehabiliteringssenter 
Kursene foregår tre dager i uka i tre uker, men med to ukers pause mellom andre og tredje 
uke. Deltagerne bor hjemme og kommer tilreisende. Det er seks kursdeltagere mellom 40-70 
år. To mannlige psykologer leder gruppeterapien, og en fysioterapeut organiserer ulike former 
for fysisk aktivitet på slutten av dagen. Kurslederne bruker en form for kognitiv atferdsterapi 
som heter Acceptance and Commitment Therapy (ACT) 
13
. I samtaler jeg hadde med dem, 
forklarte de at å akseptere ubehagelige følelser står sentralt i behandlingen, fordi forsøk på å 
unngå disse følelsene ofte har den effekten at det heller øker lidelsen. Deltagerne gjøres 
oppmerksomme på at tankene våre alltid farger hvordan vi forstår virkeligheten, og at tankene 
ikke gjengir virkeligheten slik den egentlig er. Fordi smerteopplevelsen påvirkes av hvordan 
                                                          
13 Det er blitt skrevet mye om kognitiv terapi. Gjennom avhandlingen kommer jeg til å basere mine fremstillinger av denne 
terapiformen på det psykologene sa og gjorde under kursene på Tryggheim, samt samtaler jeg hadde med dem. Jeg velger å 
bruke denne fremstillingen av kognitiv terapi fremfor annen litteratur om feltet av to grunner. For det første, siden kognitiv 
terapi ikke er hovedfokus i avhandlingen blir det for omfattende å gå i dybden på dette her. For det andre, og viktigere, er at 
den fremstillingen som psykologene gir, er viktig for å forstå fokuset på akkurat dette kurset. For mer utdypende kilder, se 
blant annet MacCracken 2005 og Berge og Repål 2008.  
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man tenker rundt sine symptomer, er nøkkelen til endring å bevisstgjøre seg sine automatiske 
tanker, tolkningsfeil og tilvante handlingsmønstre. Én av måtene å gjøre dette på er gjennom 
såkalte mindfulness-øvelser. Formålet med disse er å trene seg opp i å være mer nærværende, 
og legge merke til sitt indre liv uten å vurdere det kritisk. Ifølge kurslederne skal deltagerne 
på denne måten lære seg å leve mer virkelighetsnært. Den fysiologiske delen av 
smerteopplevelsen snakkes det bevisst lite om på kurset. Det er smertens posisjon i 
deltagernes liv og smertens resultater som står i søkelyset. På tavla tegnes det en svart 
runding, som skal representere smerten. Fra denne lille rundingen tegner kursleder spiraler 
som til sammen danner store sirkler. Disse spiralene representerer smertens ringvirkninger. 
Kurslederen hevder at man ikke kan gjøre noe med selve smerten. Det som er rundt den, og 
som gjør at den får så stor plass i deltagernes liv, er det derimot mulig å endre på. Kurslederne 
oppfordrer deltagerne til å se på smerten som én opplevelse blant mange, og til å begrense 
ringvirkningene av å leve med kroniske smerter. Når man føler seg langt nede, er det 
vanskelig å leve i tråd med sine verdier. Verdier er et sentralt tema under kurset. Kurslederne 
hjelper deltagerne til å sette ord på sine viktige verdier og inspirerer dem til å la disse ta 
styringen i deres liv. I kursrommet sitter deltagerne og kurslederne rundt et bord. Kurset 
begynner med en mindfulness-øvelse. Deretter innledes temaer gjennom spørsmål som 
kursleder stiller, blant annet: ”Hva er kontroll?” og ”Hva er deres viktigste verdier?”. 
Spørsmålene setter i gang diskusjoner, der deltagerne har ordet mye av tiden. På kurset er det 
uttalte målet ”å styrke pasientens stemme og mestringsevne”.    
Arbeidsrettet Rehabilitering (ARR) på Sjøhaug rehabiliteringssenter 
Kursdeltagerne bor på rehabiliteringssenteret i fire uker. Hver dag deltar deltagerne på ulike 
former for fysisk aktivitet. De kan velge mellom flere former pulsforhøyende aktiviteter som 
for eksempel bassengtrening, stavgang og sirkeltrening. I tillegg har de obligatorisk Tai Chi 
hver morgen og avspenning senere på dagen. To dager i uka er det kurs med ulike temaer på 
timeplanen. Det er disse kursene jeg deltar på. Det er tolv kursdeltagere mellom 35-60 år, og 
fem kursledere som deler på å lede gruppen. Kurslederne er henholdsvis pedagog, sykepleier, 
fysioterapeut, lege og attføringskonsulent. Oppholdet har som mål å gi deltagerne en 
funksjonsbedring som forhåpentligvis vil gjøre at flere kan komme i- eller tilbake til arbeid. 
Kurset på Sjøhaug bruker Livsstyrketrening i ARR-arbeidet. I samtaler med kurslederne, 
fortalte de at Livsstyrketrening er en rehabiliteringsform som tar utgangspunkt i 
fenomenologien og det helhetlige mennesket. Kroppen er full av det levde livet, derfor er 
kroppen inngangsporten til erkjennelse og endring. Teorigrunnlaget for Livsstyrketrening som 
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blir formidlet på kurset, er konfluent pedagogikk som bygger på prinsippet: ”Å lære er å 
oppdage”. Flere ganger daglig gjør deltagerne oppmerksomhetsøvelser, der de stopper opp og 
bevisstgjør seg tanker, følelser og kroppsreaksjoner. Denne oppdagelsen er en subjektiv 
prosess, hvor man studerer seg selv som menneske. Målet er å bli ekspert på seg selv. For å 
oppnå dette er loggføring deltagernes viktigste verktøy. I loggen skriver de ned hva de 
oppdager ved seg selv i ulike situasjoner, de leser av det såkalte ”kroppsbarometeret”. Loggen 
brukes aktivt i undervisningen, der deltagerne oppfordres til å dele det de har skrevet med 
hverandre. Temaer som selvbilde, verdier og valg er sentrale, og arbeides med fra flere 
innfallsvinkler. Den uttalte målsetningen på dette kurset er ”Å ta styringen i eget liv”. 
Livsstyrketrening tar i bruk en rekke kreative læringsmetoder- som fantasireiser, tegning og 
lytting til musikk. Disse metodene er, ifølge kurslederne, viktige for å bli bevisst oppmerksom 
på seg selv og bringe taus kunnskap fram i bevisstheten. Dette er fordi erfaring er mer 
omfattende enn kognitiv kunnskap. Den sitter både i kropp og sinn. I kursrommet sitter både 
kurslederne og deltagerne på stoler i en sirkel. Kurset starter med oppmerksomhetstrening, og 
fortsetter med presentasjon av dagens tema. Mens kursleder snakker, kommer deltagerne med 
innspill. Mye av tiden foregår det en dialog mellom kurslederne og deltagerne. Til dagens 
tema er det knyttet ulike kreative øvelser og oppgaver. Gruppen deles opp i mindre grupper, 
der deltagerne deler det de har skrevet i loggbøkene sine om hvilke tanker, følelser og 
kroppslige reaksjoner øvelsen frembrakte. Deltagerne oppfordres her til å lytte til hverandre, 
og la alle komme til orde.  
 
Fellestrekk ved mestringskursene  
Den biopsykososiale modellen som utgangspunkt 
Den biopsykososiale forståelsesmodellen ble lansert av indremedisineren George L. Engel i 
1977 som et alternativ til den biomedisinske modellen. En biopsykososial sykdomsforståelse 
tar høyde for kroniske smerter som en kompleks tilstand som inneholder både biologiske, 
psykologiske og sosiale faktorer. For mange av mine informanter har smerten fått 
konsekvenser for de fleste aspekter ved livet. Mestringskursene jeg deltok på har derfor en 
holistisk tilnærming til smerter, og forstår og forklarer smerte ut ifra den biopsykososiale 
modellen
14
. På Sjøhaug blir dette holistiske synet på smerter særlig tydelig, da deltagerne 
                                                          
14 Som tidligere nevnt er ikke kurslederen på Fibromyalgiforbundets mestringskurs en fagperson. Hun nevner ikke den 
biopsykososiale modellen eksplisitt, men uttrykk og begreper hun bruker er i tråd med denne modellen.  
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både kan snakke med lege, ha samtale med attføringskonsulent, få treningsveiledning av 
fysioterapeut, samt kurs i Livsstyrketrening. 
Mestringskursene har som mål å øke deltagernes forståelse for hvordan følelser, tanker og 
kroppslige reaksjoner henger sammen, og hvordan disse både påvirker- og lar seg påvirke av 
sosiale relasjoner. Temaet stress brukes som et eksempel på den nære sammenhengen mellom 
disse aspektene. Krav og forventninger vi føler vi ikke mestrer, oppleves som stress. Dette er 
en fysisk reaksjon som ofte spiller en stor rolle i utviklingen av smerter. På alle kursene 
diskuteres det hvordan deltagerne kan senke stressnivået, blant annet gjennom å gjøre seg 
bevisst hvilke verdier som er viktige for dem, og hvordan de kan luke ut det som oppleves 
som negativt stress. Gjennom oppmerksomhetstrening (OT) på Sjøhaug og mindfulness på 
Tryggheim, skal deltagerne oppdage seg selv som ”hele mennesker”15, og anerkjenne og 
akseptere de ulike sidene av seg selv. Det man er bevisst på, er også mulig å endre på, derfor 
er økt bevissthet første skritt i riktig retning
16
. Hvordan smerter, følelser og sosiale faktorer 
henger sammen og påvirker hverandre, kan følgende episode fra Sjøhaug illustrere:   
Den tredje kursdagen begynner med OT med sansene som utgangspunkt. Én og én av sansene 
skal vies oppmerksomhet. Etterpå skriver deltagerne ned sine tanker, følelser og 
kroppsfornemmelser i loggboka. Én av deltagerne, Sigurd, blir bedt om å dele det han har 
skrevet. Sigurd viser tydelig at han ikke er i godt humør. Da han kom inn i rommet før 
kursdagen startet, hilste han ikke på noen. Han setter seg med armene i kryss og blikket rettet 
mot gulvet.  
Sigurd: Nei, jeg må jo skrive ned det som er sant… Og det er at jeg bare klarer å legge merke til de negative 
følelsene hele tida. Jeg har så mye sinne.  
Kursleder: Hvor sitter dette sinnet? 
Sigurd: Her… (peker på brystet).  
Kursleder: I brystet… er det noe mønster i dette? At sinnet sitter i brystet? Hensikten med OT er nettopp at vi 
skal legge merke til kroppen og se om det er noen mønstre.   
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 Det er kurslederne som bruker begrepet ”hele mennesker”. Slik jeg forstår det mener de ”helt” i betydning biopsykososialt. 
16
 OT og mindfulness er i prinsippet det samme, men jeg velger å bruke begge begrepene her for å gjøre det lettere å skille 
mellom Sjøhaug og Tryggheim. 
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Sigurd: Jeg har ikke tenkt på det før. 
Kursleder: Det krever hardt muskelarbeid å holde tilbake følelser. Vi må jobbe med å anerkjenne alle lag i oss 
selv, også de negative sidene. Å holde igjen følelser og prøve å kontrollere dem vil øke muskelspenningene og 
smertene.  
Sigurd: Jeg blir så forbannet på disse smertene. De ødelegger alt. Jeg klarer jo ingenting, og ungene mine… 
(begynner å gråte og legger ansiktet i hendene)… det går utover dem. 
Flere av deltagerne gir Sigurd en klem. Noen av dem gråter også. Etterpå snakker vi om at vi 
alle berøres av det Sigurd sier, fordi vi kjenner oss igjen. Kursleder spør Sigurd hvordan han 
har det nå. Han svarer at han har det bedre og at han ikke har vondt i brystet lengre. 
Episoder som denne illustrerer hvordan de ulike aspektene ved smerteopplevelse er integrert i 
hverandre.  Den sier også noe om smertens dynamiske karakter. For hva er egentlig smerte 
når den kan reduseres av å snakke om sinne og dårlig samvittighet?   
Mestringskursene anerkjenner smerter som et så komplekst fenomen at vi ikke kan forstå det 
fullt ut. For å fremme mestring, er det likevel ikke lurt å dvele for mye ved denne 
overveldende opplevelsen. Gjennom OT og mindfulness skal deltagerne dekonstruere smerten 
gjennom å prøve og skille det fysiske fra tanker og følelser. At dette er vanskelig, vises 
tydelig i loggbøkene til deltagerne på Sjøhaug. I feltet ”kroppsreaksjoner” skriver en deltager: 
”frustrert, lei meg og motløs”, mens det under ”tanker” står: ”kroppen vil ikke”.  Selv om det 
er vanskelig, ses dekonstruksjonen av smerter på som nødvendig, både for å forstå 
dynamikken i smerteopplevelsen, og for å forstå hva man kan gjøre noe med.   
Objektivering og subjektivering 
Objektivering og subjektivering av smerter inngår som en del av mine informanters 
mestringsstrategier. Det dreier seg om identifikasjon og disidentifikasjon med smertene, og de 
aller fleste benytter begge strategiene om hverandre.   
Louise som har hatt smerter hele livet, forteller at smertene har blitt en del av henne som hun 
ikke vet hvordan hun skulle klart seg uten. Tidligere så hun smertene nærmest som et angrep 
utenfra, som hun nektet å bukke under for. Nå når hun er pensjonist, er hverdagen hennes 
bygget opp rundt smertene, sier hun. Louise har gått fra å objektivere smertene sine, til å 
subjektivere dem.  
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På alle mestringskursene snakkes det om faren ved å gjøre smerten til en del av seg selv. Når 
man har utbredte og langvarige smerter i kroppen risikerer man da at smertene ”sluker” en. 
Under mindfulness og oppmerksomhetstrening, skal deltagerne kjenne på smerten, prøve å 
lokalisere den og anta dens form, farge og karakter. Formålet med dette er å gjøre smerten 
konkret, den blir til et objekt som kan reduseres. Balansegangen mellom å akseptere smerten 
som en del av seg selv uten å la den ta for stor plass, er derfor også en balansegang mellom 
smerten som objekt og subjekt. I likhet med Jackson, er min erfaring at informantene veksler 
mellom å objektivere og subjektivere smerten (1992:203). Marie beskriver for eksempel sin 
smerte som ”en liten djevel som flyr rundt inni kroppen min og har blitt en del av meg”. 
Smerten omtales både som noe ytre, noe indre, noe fremmed, en del av kroppen og som en del 
av meg. Jackson hevder likeledes at man ikke kan dra noen konklusjon om smerten som enten 
subjekt eller objekt (ibid:206).  
Det mest klassiske eksemplet på mestring gjennom objektivering, er Nietzsches forhold til sin 
smerte:  
”I have given a name to my pain and call it ”dog”. It is just as faithful, just as obtrusive and shameless, just as 
entertaining, just as clever as any other dog- and I can scold it and vent my bad mood on it, as others do with 
their dogs, servants, and wives” (Nietzsche 1882 i Morris 1991:284).  
Nietzsche beskriver hvordan smerten forfølger ham, men ved å tillegge smerten denne 
meningen, definerer han deres relasjon og gjør seg selv til hundens herre (Morris 1991:284).  
Den måten Nietzsche forholder seg til smerten sin på, sammenfaller med det jeg oppfatter 
som sentrale mål for mestringskursene: aksept og kontroll, i riktige mengder. Faren ved å 
objektivere smerten kan nemlig være at man går til kamp mot den og stritter i mot, slik Louise 
gjorde tidligere. Det er naturlig å møte smerte med en slik kampinnstilling. Psykologen David 
Bakan beskriver hvordan smerte gjøres til selvets motsetning, og medfører en splittelse 
mellom kropp og sinn. Denne splittelsen er en nødvendig forutsetning for å fjerne smerten 
(Bakan 1968:77). På samme måte skriver Elaine Scarry: ”Even though it occurs within 
oneself, it is at once identified as ”not oneself”, ”not me”, as something so alien that it must 
right now be gotten rid of” (1985:52). Bakan og Scarry fremstiller dette som universelle, 
psykologiske reaksjoner på smerte. Denne fremmedgjøringen fra ens egen kropp er en av de 
bakenforliggende årsakene til hjemløsheten jeg beskrev i kapittel to.   
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For mennesker med kroniske smerter, er kampen mot smerter en kamp man ikke kan vinne. Å 
kjempe imot er derfor ingen vellykket strategi. Dette diskuteres på alle de tre 
mestringskursene. Både på Fibromyalgiforbundets mestringskurs og på Tryggheim skal 
deltagerne første kursdag skrive en liste over alle tiltak de har gjort for å prøve å bli kvitt 
smerten, dette være seg alt fra alternative, kostbare behandlingsformer, til innkjøp av dyre 
madrasser og ”vidunderkurer”. Listen blir enorm og skaper en del latter blant deltagerne. 
Listen har som formål å vise at jaget etter lindring ikke har resultert i at smerten har blitt 
borte, men tvert imot at den har tatt større plass og ligger i veien for det eneste som på lang 
sikt vil gjøre situasjonen bedre- å akseptere smerten.  
På Sjøhaug forsøker kurslederne å gjøre vekselvirkningen mellom identifikasjon og 
disidentifikasjon med smerten eksplisitt, gjennom uttalelser som: ”Jeg er en kropp, jeg har en 
kropp, og jeg er noe mer enn kroppen min”. For mye av det første kan føre til at man blir 
smerten og at ens identitet knyttes opp mot det å ha smerter, for mye av det andre kan være 
synonymt med fornektelse, kamp og forsterket følelse av hjemløshet.   
Verdier og valg  
På mestringskursene er det tydelig at det å kunne ta selvstendige valg og å leve i tråd med sine 
verdier, ses på som grunnleggende for å bedre livsmestring. Gjennom mindfulness og 
oppmerksomhetstrening skal deltagerne bli seg bevisst sine behov, sine verdier og sine 
ønsker. De oppmuntres til å følge sine drømmer og tørre å tenke stort. De blir også utfordret 
til å sette ord på hva som hindrer dem i la sine verdier styre valgene de tar. Flere svarer at det 
er smerten som hindrer dem i dette. Allerede i begynnelsen av feltarbeidet legger jeg merke til 
at mange av informantene snakker om smerten nærmest som en handlende aktør som tar egne 
valg og bestemmer retningen på livet. Under en samtale på Tryggheim om dårlige perioder, 
sier en deltager: ”Smerten gjør at jeg ikke kan gå i butikken, for jeg orker ikke å snakke med 
folk når jeg er ekstra dårlig”. De andre deltagerne nikker bekreftende. Da sier kursleder:  
”Dere snakker om smerten som om den er der istedenfor tanken, men smerten snakker jo ikke, den må 
oversettes… Det er ikke smerten som styrer hvem vi skal snakke med og hvilke valg vi skal ta. Smerten er 
passasjeren på en buss som roper at du skal kjøre en annen veg enn du egentlig har lyst til. Pass på å ikke la 
smerten komme i førersetet på bussen!”   
Slik jeg forstår kurslederen mener han at deltagerne gjør smerten synonym med smertens 
konsekvenser, og dermed tillegger den en langt mer betydningsfull rolle enn den trenger å ha. 
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Han understreker imidlertid at det både er logisk og patologisk å la smerten komme i 
førersetet på bussen. Under evalueringen av kurset på Tryggheim sier flere av deltagerne at å 
bli klar over at det de tenker på som logiske konsekvenser av smerten ikke nødvendigvis er 
det, er den største oppdagelsen de har gjort under kurset.   
Som jeg skal utdype nedenfor kan mestringskursenes temaer, teorier og behandlingsmetoder 
på mange måter sies å avspeile samfunnet
17
. Vektleggingen av temaene ”valg” og ”verdier” 
kan ses i sammenheng med at vi lever i et stadig mer individorientert samfunn. Det engelske 
begrepet agency er fruktbart å bruke i denne sammenhengen. “Human agency is the capacity 
for human beings to make choices and to impose those choices on the world” (Madan & 
Madan 2009). Ifølge Robert Desjarlais knytter vi i vår tid agency til kulturelle verdier 
inspirert av kapitalismen. Disse ideene er hovedsaklig autonomi, fri vilje, produktivitet og 
fremgang (1997:204). Agency er med andre ord noe vi assosierer med menneskelig frihet. Når 
smertelidende omtaler smerten, i objektiverende ordelag, som en deterministisk kraft, er dette 
følgelig på kollisjonskurs med vår tids idealer og derfor et selvsagt tema under 
mestringskursene. At smerten har agency innebærer at den har en slags makt over den 
smertelidende. I tråd med dette defineres også agency som ”the capacity, condition, or state of 
acting or excerting power” (Webster´s New Collegiate Dictionary i Desjarlais 1997:204). 
Flere av informantene bruker nettopp betegnelsen ”maktesløs” om seg selv i møtet med 
smerten.  
Empowerment 
Ideen om empowerment er en motvekt til paternalismen. Starrin (2007) beskriver hvordan 
disse to representerer forskjellige måter å hjelpe mennesker på. Paternalisme baserer seg på 
forestillingen om at vanlige mennesker er passive, uvitende og har behov for hjelp ovenfra. 
Når man ut fra denne tankegangen skal løse problemer som for eksempel sykdom, spiller den 
syke selv en underordnet rolle. Empowerment derimot, tar avstand fra over- og underordning, 
til fordel for tanken om at alle mennesker har kompetanse og ressurser til å ta ansvar for sitt 
liv, bare de får mobilisert kraft i seg selv (ibid). Begrepet empowerment indikerer at det finner 
sted en maktendring. I vårt tilfelle tar den smertelidende kontroll/makt over sitt eget problem 
istedenfor å vente på at helsepersonell skal løse det. Maktendringen foregår som en prosess, 
der den smertelidende gradvis blir bedre rustet til å ta styringen i eget liv. Bevisstgjøring rundt 
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 Grunnen til at jeg nevner dette allerede her er for å vise koblingen mellom smerte, valg og makt.   
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den smertelidendes verdier og valg er avgjørende for at dette skal lykkes. Målet er at den 
smertelidende selv skal ha agency, og ikke verken smerten eller andre personer.   
Empowerment er ikke bare en felles målsetning for de tre mestringskursene jeg deltok på, men 
for alle gruppebaserte behandlingstilbud for smertepasienter i Norge i dag (se f.eks Lerdal og 
Fagermoen 2011). Selv om målsetningene sammenfaller, er det forskjeller i hvilke metoder 
som anvendes for å styrke smertelidendes egenkraft. Kognitiv terapi og livsstyrketrening 
representerer to slike ulike metoder. I kognitiv terapi er nøkkelen til endring tanken. 
Deltagerne på Tryggheim skal lære seg å identifisere sine negative tanker og til å tolke disse 
tankene som konstruksjoner heller enn virkelighet. Smerten er der, den er reell, men ved å 
tenke annerledes, kan man redusere smertens ringvirkninger. Formålet med kurset på 
Tryggheim er å sette i gang en empowerment-prosess hos deltagerne, der de beveger seg fra at 
smerten (kroppen) har agency, til at tanken har agency. Fra ”matter over mind” til ”mind over 
matter”. En slik mind over matter holdning til smerter kritiseres av Jean Jackson (1994). Den 
reduserer smerteopplevelsen til å bestå av sanseinntrykk som etterfølges av følelser i en 
lineær, kronologisk prosess, skriver hun (ibid:208). Livsstyrketrening er mer 
grenseoverskridende i det den bygger på fenomenologien. Empowerment foregår ikke bare 
gjennom å styrke tanken, nettopp fordi tanken og kroppen ikke virker på hverandre i rette 
linjære sammenhenger. På Sjøhaug har kroppen en sentral plass. Kroppen kan ha erfaringer 
som ikke er blitt til kognisjon. Ubevisste tanker og følelser sitter i kroppen, og kan ikke alltid 
beskrives med ord. Selv om livsstyrketrening også inneholder elementer av kognitiv terapi, er 
det først og fremst en kroppsorientert behandlingsform. Deltagerne skal gjenfinne balansen og 
ta styringen i sine liv gjennom å styrke ”den tankefulle kroppen”18.  
 
Ansvar for egen helse 
Jeg har nå presentert det jeg oppfatter som de mest synlige likhetene mellom 
mestringskursene. Disse likhetene er forbundet med hverandre, og har rot i noen 
grunnleggende antagelser ikke bare om smerte, men også om mennesker og samfunn. 
Antagelsene kan forstås som kulturelle modeller. Den kulturelle modellen som har størst 
tilslutning og dermed fremstår som hegemonisk under mestringskursene er ”ansvar for egen 
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 Dette uttrykket er hentet fra Scheper-Huges og Lock (1987) sin berømte artikkel med samme navn.  
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helse”. Fokuset på personlige valg og verdier, samt empowerment-tankegangen hører inn 
under denne modellen. Modellen knytter også til seg en lang rekke andre konvensjonelle 
modeller på ulike nivåer, fra den mer generelle ”du er din egen lykkes smed” til den 
spesifikke ”du blir hva du spiser”. Mine informanters narrativer avslører at de fleste har 
internalisert ”ansvar for egen helse” og gjort den til en fremtredende mental modell. Dette 
tydeliggjøres når informantene forteller om omlegginger i rutiner, kosthold, røykeslutt, 
trening og timer hos psykolog, som ledd i sin personlige utvikling mot bedre helse. 
Endringene i synet på biomedisin, smerte og helse kan altså ses i sammenheng med globale 
individualiseringsprosesser. Individualiseringsprosesser representerer derfor konteksten som 
den grunnleggende modellen mestringskursene avspeiler, må forstås ut fra. Før jeg skriver 
mer om ”ansvar for egen helse” vil jeg derfor først utdype hva som menes med 
individualiseringsprosesser
19
.  
Individualisme og kollektivisme 
I kollektivistiske kulturer defineres selvet ut i fra dets medlemskap i en gruppe, som har stor 
innflytelse på individets handlinger (Triandis 1994:165). Mennesker i individualistiske 
samfunn derimot, vektlegger uavhengighet, og tar primært hensyn til sine egne personlige mål 
(ibid). Denne dikotomien er selvsagt ikke så rigid i virkeligheten. Alle kulturer er heterogene 
og inneholder mange ulike mennesker, og i alle kulturer eksisterer det en spenning mellom 
individets og kollektivets behov (Heine 2008:190). Noen av mine informanter opplever for 
eksempel en konflikt mellom idealene ”å være til nytte” versus ”å være seg selv”, noe som 
illustrerer denne spenningen.  
Det som er interessant for denne avhandlingen, er hvordan individualiseringsprosesser preger 
tilnærmingen til helse, og dermed legger grunnlag for behandlingen av smerter som tilbys 
mine informanter. Det David Morris kaller den postmoderne forståelsen av smerte, en lege på 
mestringskurs omtaler som ”mainstream-forståelsen av smerte i dag” og Elin Pausewang 
benevner ”det nye helsebegrepet” som jeg vil utdype nedenfor, kan alle ses i sammenheng 
                                                          
19 Jeg velger å bruke begrepet ”individualiseringsprosesser” heller enn ”individualisme”, fordi dette indikerer at det ikke er 
snakk om ferdige produkter, men strømninger vi eksponeres for og tar til oss i ulik grad (Marianne Gullestad 2001:33). Jeg 
anvender imidlertid ”individualisme” når jeg skriver om kontrasten til ”kollektivisme”.    
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med individualiseringsprosesser og ”ansvar for egen helse”. Selv om denne modellen fremstår 
som hegemonisk, skal jeg også trekke frem situasjoner der den trer i bakgrunnen eller forties. 
I noen kontekster vil det å bringe modellen på banen virke provoserende og skape konflikter, 
og den utkonkurreres derfor av en kulturell modell som kan kategoriseres som typisk norsk, 
nemlig ”likeverd som likhet”.  
Den aktive pasienten  
I 1991 skrev David Morris ”The Culture of Pain”. Her hevder han at grunnen til at kroniske 
smerter har blitt en epidemi i den vestlige verden, er at vi har overlatt til biomedisinen å 
definere og behandle smerter. Biomedisinen frarøver smerten dens menneskelighet, og 
reduserer den til et nevrofysiologisk problem
20
. Morris skriver at denne endimensjonale 
modellen på smerter må erstattes av nye multidimensjonale modeller, der flere stemmer må 
inkluderes, først og fremst de smertelidendes egne stemmer. “By taking back responsibility 
for how we understand pain, we can recover the power to alleviate it” (ibid:5). I disse 
multidimensjonale modellene vil biomedisin være én sentral stemme, men den vil ikke lenger 
ha det samme hegemoniet. Morris ser optimistisk frem mot det han kaller den postmoderne 
oppfatningen av smerte, som han ser tendenser til på ulike smerteklinikker. Han karakteriserer 
postmodernismen som tiden hvor store modernistiske forklaringsmodeller (metanarrativer), 
som for eksempel den biomedisinske forklaringsmodellen på smerte, mister sin makt. Den 
postmoderne smerten vil sannsynligvis være en smerte som pasienten selv tar ansvar for ved å 
endre måte å leve og tenke på (ibid:288), samtidig som legene, på sin side, vil ta større hensyn 
til de kulturelle- og psykososiale aspektene ved smerte, hevder Morris (ibid.). Siden Morris 
skrev ”The Culture of Pain” for tjue år siden, har mye skjedd ”på smertefeltet”, både på 
individnivå og systemnivå. Dette underbygger hans eget utsagn om at den kulturelle 
konteksten som vi forstår og opplever smerte gjennom, stadig endrer seg (ibid:198). 
Vendingen mot den smertelidende selv og dennes ansvar signaliserer at individet selv er 
ansvarlig for å skape endring. Det Morris kaller ”den postmoderne forståelsen av smerter” 
sammenfaller med det legen på Sjøhaug kaller ”mainstream-forståelsen” av smerte i dag. 
Legen påpeker at han som lege kun kan hjelpe de kroniske smertepasientene litt på vei. ”De 
må selv ta hovedansvaret. Vendepunktet kommer gjerne den dagen pasienten selv griper roret 
i livet sitt”, sier han.  
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 Denne kritikken samsvarer med Kleinman (1988) sin kritikk av biomedisin for å være diagnosefiksert istedenfor å fokusere 
på den individuelle lidelsen (illness). 
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Første dag på Sjøhaug får deltagerne utdelt et ark der det er tegnet en sol. Inni solen står det 
”Jeg er på Sjøhaug for å…”. På solstrålene skal man skrive målsetningene sine for oppholdet. 
Dette arket tas med til den individuelle kartleggingssamtalen med kurslederne. Under denne 
samtalen legges det vekt på hvorfor deltageren har valgt å komme til Sjøhaug, og hva 
deltageren ser for seg at kurslederne kan bidra med for å nå målsetningene. Medvirkning og 
selvbestemmelse er viktige etiske prinsipper innenfor empowerment. Den smertelidende vet 
selv best hva som står på spill for ham/henne og er i stand til å ta ansvar for eget liv. Som 
Morris er inne på, er dette tanker som er blitt til i kjølvannet av erfaringen med at medisinsk 
behandling alene ikke kan hjelpe kroniske smertepasienter. For å styrke sin egenkraft trenger 
mange pasienter imidlertid helsefaglig opplæring i å leve med en kronisk sykdom (Hvinden 
2011). Pasientenes egne erfaringer, og ulike faggruppers kompetanse, kan sammen skape 
egnede behandlingsopplegg. Utviklingen av lærings- og mestringssentre (LMS) ved 60 
sykehus i Norge, er en respons på denne forståelsen (ibid:48-52). Et annet konsept som er 
sentralt for dagens forståelse og behandling av smerte, er brukermedvirkning, som ble en 
lovfestet rettighet i Norge i 2006
21
. Brukermedvirkning betyr at brukeren, i dette tilfellet 
pasienten, deltar i beslutningsprosesser, og dermed medvirker i utformingen av offentlige 
tjenester han /hun benytter seg av. Brukermedvirkning foregår både på individnivå, i det en 
pasient har rett til å være aktivt deltagende når han/hun selv får helsehjelp, og på systemnivå, 
som ved LMS, når pasientene deltar og påvirker utformingen av helsetjenester mer generelt 
(Strøm og Fagermoen 2011:63-64). At viktige begreper innenfor dagens forståelse av smerte, 
som ”den biopsykososiale modell”, empowerment, aktiv pasient og brukermedvirkning, 
oppfattes som mainstream, tyder altså på at den biomedisinske forklaringsmodellen har mistet 
noe av sin makt til fordel for ”ansvar for egen helse”.  
Et brutalt budskap 
En av mine informanter sier at budskapet om ”ansvar for egen helse” er en gedigen 
misforståelse som kun er et resultat av at den medisinske vitenskapen ikke har kommet til 
bunns i smerteproblematikken. Hvis det en dag vil komme et gjennombrudd på feltet, og et 
medikament virkelig kan utgjøre en forskjell, vil dagens selvhjelpsbølge virke absurd og 
patetisk, sier hun. Hun hevder hardnakket at fibromyalgi er en sykdom ”på linje med andre 
sykdommer”, og føler det særdeles stigmatiserende når temaene for mestringskurs er selvbilde 
og verdier.  ”Ansvar for egen helse” er med andre ord en kulturell modell denne informanten 
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tar sterk avstand fra. Dens hegemoni provoserer henne. Det er svært viktig for henne å bli 
trodd på at smerten kun er fysisk. Dette kan henge sammen med at ”ansvar for egen helse” 
ofte brukes i forbindelse med begrepet ”psykosomatiske sykdommer” som har potensiale i seg 
til å legge skyld på pasientene selv
22
 (Aronowitz 1998:51). Det insinuerer at det er noe 
konstitusjonelt med pasientenes personlighet eller karakter som gjør dem disponert for 
smerter. Fysiske smerter regnes derfor som mer ekte enn psykosomatiske smerter. Jackson 
(1992) skriver at både pasienter og helsepersonell på smerteklinikken der hun gjorde 
feltarbeid, bruker begrepene ”ekte smerter” og ”uekte smerter”. Pasientene selv beskriver sine 
smerter som ekte, og kritiserer behandlingen på klinikken for å ta utgangspunkt i at smertene 
er uekte, ”all in your head pain” (ibid:138). Grensen mellom hva som er ekte og uekte smerte 
er utydelig, fordi også emosjonelt forårsaket smerte kan føles som ekte smerte. Ekte smerter 
kan på sin side føre til nedstemthet og depresjoner. De to er likevel vesensforskjellige på 
grunn av ulike årsaker og opprettholdende krefter til smertene. De skiller seg også fra 
hverandre på bakgrunn av hvem som har ansvaret for behandlingen. Ved psykosomatiske 
smerter legges ansvaret på den smertelidende selv. Bortsett fra tilfellet med denne ene 
informanten, opplevde imidlertid ikke jeg at informantene mine var opptatte av å framstille 
smertene sine som kun fysiske, slik Jackson gjorde.  
Troen på at det er helsepersonell som er de som må handle for at pasienten skal bli frisk står 
fortsatt sterkt, og en holdningsendring tar tid (Jensen et al. 2003). Det er store forskjeller i 
hvordan smertelidende reagerer på budskapet om at de selv må ta hovedansvaret for å bedre 
sin egen situasjon. Legen på Sjøhaug opplever det som et dilemma å både be pasienten selv ta 
styringen, samtidig som han formidler at smertene er reelle. ”Begge deler er sant”, sier han. 
”Og midt oppi dette brutale budskapet, skal man søke å bevare pasientens verdighet”. Hvor 
mottagelige informantene er for dette budskapet henger sammen med hvordan de forholder 
seg til ”ansvar for egen helse”. Flere av legene jeg intervjuet påpeker at de som er vanskeligst 
å hjelpe er de som nekter for sammenhenger mellom biologiske og psykososiale faktorer, slik 
informanten i avsnittet over er et eksempel på. Disse er lite villige til å gjøre endringer på 
egenhånd. De fleste informantene mine synes imidlertid det er tilfredsstillende og 
motiverende å være sin egen hjelper. De ønsker å lære mest mulig om sykdommen sin, og er 
åpne for omlegginger der det er nødvendig. Under Fibromyalgiforbundets mestringskurs 
tydeliggjøres disse to ulike holdningene, da noen definerer seg selv som prisgitt omgivelsene 
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sine, og klager på arbeidsgivere, fysioterapeuter, leger og NAV
23
, mens andre er opptatt av 
hvordan de selv kan legge forholdene til rette for å få det bedre. Diskusjonene som oppstår 
dreier seg ofte om disse to motstridende innstillingene til sykdommen. Følgende diskusjon 
illustrerer motsetningene: 
Deltager 1: Det er viktig å gjøre gøye ting. Gå på fotballkamp for eksempel, få litt endorfiner.  
Deltager 2: Fotballkamp? Kan jo ikke sitte på harde plaststoler i timesvis. Smertene er der uansett hvor gøy man 
prøver å ha det. 
Deltager 3 (pårørende): Hvorfor er det alltid det negative som får mest oppmerksomhet? 
Deltager 2: Det er jo ikke så rart da… når smerten er der hele tida.  
Jeg: Kan jeg få stille et spørsmål? Hva må til for at dere skal få det bedre? 
Deltager 2: Piller som hjelper, varmere klima og større forståelse fra det offentlige. Samfunnet tar ikke hensyn til 
denne søppeldiagnosen.  
Deltager 1: Jeg har bare gode erfaringer med det offentlige jeg.   
Jeg vil likevel understreke at det ikke er slik at mine informanter er enten- eller i dette 
henseendet. Budskapet om å selv ta hovedansvaret kan være brutalt også for dem som i 
utgangspunktet har internalisert og slutter seg til den hegemoniske modellen. ”Ansvar for 
egen helse” har nærmest blitt en sosial norm som legger føringer for hva informantene kan si, 
mene og gjøre med tanke på sin egen sykdom. Budskapet kan virke brutalt fordi den legger 
mye ansvar på enkeltindividet, noe mange kan forstå som at de ”må ordne opp selv” uten å 
søke hjelp og støtte i andre. Siden sykdommen svinger veldig i intensitet, er det ikke alltid 
like lett å finne styrke i seg selv. En av informantene mine, en nybakt mor midt i trettiårene 
sier: ”Dette med at jeg selv liksom skal være eksperten… Da forventes det så mye av meg. 
Noen dager går det greit, men av og til så orker jeg bare ikke å holde på på egenhånd. Det er 
jo en grunn til at man oppsøker hjelp. Jeg greier ikke dette helt selv”. Hjelp betyr ikke alltid 
medikamentell hjelp. Selv om de smertelidende først og fremst er sine egne hjelpere, har 
mange likevel et behov for jevnlig kontakt med helsepersonell. En fastlege jeg intervjuet, 
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understreker hvor viktig det er å møte disse pasientene med empati og omsorg. De fleste med 
fibromyalgi kommer til henne jevnlig, ikke for å få medisiner, men for å bli ”backet opp litt”. 
”Fibromyalgi er en svært utmattende sykdom å ha, og det er viktig at selvhjelp ikke betyr at 
pasienten blir overlatt til seg selv og føler seg alene”, sier hun. At man forstår smerter som 
biopsykososiale og støtter modellen ”ansvar for egen helse”, betyr således ikke at man 
underkjenner smertenes overveldende fysiske karakter. Helsepersonell på mestringskursene er 
alle opptatte av å ikke psykiatrisere fibromyalgipasienter. Grunnen til at behandlingen som 
tilbys de smertelidende i dag tar utgangspunkt i empowerment, er ikke knyttet til begrepsparet 
ekte versus uekte smerter, og til smertens årsaker, men til de konsekvensene smertene ofte 
medfører, som økt sårbarhet, nedstemthet og følelsen av å ikke lenger ha kontroll over sitt 
eget liv.  
Mestringskurs som identitetsbyggende prosjekt.   
Både individualiseringsprosesser og endringer i sykdomspanoramaet mot en stadig økende 
gruppe pasienter med diffuse lidelser, har ført til de endringene i tilnærmingene til helse og 
sykdom som jeg har skissert ovenfor. Elin A. Pausewang sammenfatter disse endringene 
under ”det nye helsebegrepet” (2001:184). Det nye helsebegrepet rommer meningsaspekter 
som livskvalitet, trivsel, identitet og mening. Pausewang poengterer at idealer som å realisere 
seg selv og nyte livet, som før tilhørte den private sfæren, er blitt en del av offentlige 
helsefremmende tiltak, på bakgrunn av det nye helsebegrepet (ibid:186).  
Siden identitet står sentralt i det nye helsebegrepet vil jeg her kort kommentere hva som 
kjennetegner identitet. Sørensen et al. (2010) skriver at identitet i det moderne samfunn er 
knyttet til det faktum at vi har mange forskjellige statuser. De ulike statusene vi har, følger 
hver især spesifikke regelsystemer. Til grunn for alle disse statusene ligger selvidentiteten. I 
det moderne samfunnet er det et ideal at de ulike statusene skal henge sammen og skape et 
autentisk selv (ibid:181-182). Ifølge Charles Taylor har det autentiske selvet kontakt med, og 
er tro mot, sin egen indre natur. Det har en autentisk moralsk kjerne og sin egen originale 
måte å være menneske på, som bare denne personen selv kan oppdage. Den franske filosofen 
Jean-Jaques Rousseau beskriver den nære kontakten med ens indre som ”le sentiment de 
l`éxistence” (Taylor 1992:28-29). Idealet om det autentiske selvet er en reaksjon på den 
pluraliseringen av livsverdener som fremveksten av det moderne samfunnet fører med seg, 
der blant annet religion, politikk, arbeid og familieliv skilles fra hverandre (Sørensen et al. 
2010:181).  
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Mestringskursene kan alle sies å være identitetsbyggende prosjekter. Kursene har som mål å 
sette i gang prosesser i deltagerne der de skal lære mer om seg selv og hvem de er. 
Oppmerksomhetstrening og mindfulness som har sentrale roller i kursene på Tryggheim og 
Sjøhaug, er øvelser i å oppdage seg selv som menneske. Kurslederne understreker verdien av 
å anerkjenne alle lag i seg selv. For å fremstå som et helt menneske må også de mer negative 
sidene frem. Man er ikke ”hel og ekte” hvis man undertrykker følelser, og bare viser det 
kurslederne på Sjøhaug kaller ”smørsida” (sine positive egenskaper). Å bare vise smørsida 
indikerer at man ikke er tro mot seg selv, og at man utspiller en rolle som setter ens autensitet 
på spill. Større bevissthet rundt hvem man er, vil gjøre en bedre i stand til å sette grenser og 
leve etter sine verdier. Dette er igjen en forutsetning for å bedre kunne ta ansvar for egen 
helse.     
Under intervjuene ber jeg informantene beskrive seg selv. Svarene som går igjen er at de er 
hjelpsomme, pliktoppfyllende, selvoppofrende, perfeksjonister, at de er opptatt av å bli likt og 
være flinke, være rene og pene, og å være personer man ikke kan utsette noe på. Disse 
karakteristikkene, som også tas opp på mestringskursene, indikerer at informantene er 
personer som er opptatt av å være til nytte for andre, de er såkalte ”ja-mennesker” som en 
deltager så treffende uttaler. Som jeg tidligere har vært inne på, er selvrepresentasjonene et 
uttrykk for den protestantiske arbeidsetikken. Disse i utgangspunktet positive egenskapene 
går, ifølge kurslederne, på bekostning av deres evne til å lytte til sin egen kropp og til å sette 
grenser. Kurslederne formidler at det ikke er utelukkende positivt å stille opp for andre 
mennesker. ”Det kan tvert imot gjøre deg syk”. Deltagerne oppmuntres til å begynne å ta 
hensyn til egne behov, til å ha i bakhodet at de har valgmuligheter, og til å handle i tråd med 
sine verdier. Marianne Gullestad kaller slutten av 1990-tallet for en brytningstid mellom 
idealene ”å være til nytte” og ”å være seg selv” (Gullestad 1996 i Pausewang 2001:189). 
Mine informanter tar åpenbart del i denne brytningstiden. På bakgrunn av den protestantiske 
arbeidsetikken, er de opplært til å være til nytte for andre. Gjennom globale individualistiske 
strømninger generelt og det nye helsebegrepet spesielt, legitimeres nå verdien av å være seg 
selv. Under mestringskursene finner det sted en forhandling mellom disse to kulturelle 
modellene, der kurslederne prøver å få deltagerne til å bli flinkere til å ta hensyn til egne 
behov. Budskapet er, satt litt på spissen, at å være til nytte for andre bør erstattes av å være 
seg selv.  Flere av informantene påpeker at det gir dem litt dårlig samvittighet og skulle følge 
mestringskursenes råd om å bruke mer tid på seg selv. ”Jeg øver meg på å bli mer egoistisk”, 
sier én informant. ”Å være seg selv” er med andre ord en modell som må tilpasses 
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informantens konvensjonelle mentale modell ”å være til nytte” som fra før er fremtredende i 
hennes liv. At selvrealisering er et overordnet mål for mestringskursene tydeliggjøres en av 
kursdagene på Sjøhaug under temaet ”arbeidsdeltagelse”:  
Deltagerne skal hver for seg fullføre den ufullstendige setningen: ”For at jeg skal kunne jobbe 
må det være…”. Kurslederen mener at deltagerne må stille krav til sin arbeidsplass, og at de 
også i jobbsammenheng først og fremst må tenke på egne behov. En av deltagerne sier, lettere 
oppgitt, at det ikke er så enkelt som det. Hun jobber selv som sykepleier, og mener at hun ikke 
kan kreve å bli tatt hensyn til i jobben på sykehuset. Det ville være til stor frustrasjon for 
hennes kolleger hvis hun hadde gjort krav på å få hvile og få spesialbehandling når de har så 
mye og gjøre. Deltageren sier til meg i pausen at hun synes dette temaet blir litt svevende, for 
i praksis er det ikke slik det fungerer. Andre faktorer ved arbeidslivet, som for eksempel 
økonomiske spørsmål, blir gitt mindre verdi til fordel for trivsel på jobben og selvrealisering.  
Som en respons på pluraliseringen av livsverdener og sine mange statuser, har det autentiske 
selvet behov for å skape sammenheng i tilværelsen sin. Å ha en livsplan er en måte å skape 
sammenheng og retning i livet sitt på (Sørensen et al. 2008:186), som forutsetter at man lytter 
til sin indre stemme. En livsplan er også et sosialt krav, som det er knyttet en viss risiko til 
fordi man aldri vet om den realiseres (ibid.). Taylor hevder at press utenfra kan få oss til å 
miste evnen til å høre etter vår indre stemme. Smerte, som av flere informanter oppleves som 
et angrep utenfra, kan representere en slik trussel. Det å ha en kronisk og uforutsigbar 
sykdom, stikker kjepper i hjulene for planleggingen av livet og fremtiden. Det blir 
vanskeligere å nå sine mål og etterstrebe en akseptabel livsplan. På alle mestringskursene 
poengterer kurslederne at det å følge sine ambisjoner og drømmer er viktig for deltagernes 
mestringsprosess. Det å gjenopprette forbindelsen med sin indre stemme blir en viktig del av 
denne prosessen. På Sjøhaug får deltagerne første dag utdelt et ark der det står, med store 
bokstaver: ”Oppholdet skal være en del av, eller føre til en helhetlig plan”. Forventninger og 
krav må selvsagt tilpasses den enkeltes situasjon, men det å sette seg mål er minst like viktig 
nå som før de ble syke. Også på dårlige dager, må deltagerne forsøke å gjøre det de har 
bestemt seg for. Kursledernes oppgave er å hjelpe deltagerne til å realisere seg selv og til å 
følge sine livsplaner, om enn i reviderte utgaver. Selvrealisering og livsplan er altså nært 
forbundet.  
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Mestringskursene sett i lys av norske idealer  
Ifølge Marianne Gullestad (1989), må nordmenn, i uformelle sammenhenger, oppfatte seg 
som like for å føle seg som likeverdige. ”Likeverd som likhet” tanken gjør at det personene 
har felles, fremheves, og det som skiller dem, underkommuniseres. Det dreier seg altså ikke 
om at nordmenn er likere hverandre enn andre lands innbyggere er, men om hvordan 
nordmenn håndterer forskjeller. Likhet oppfattes som en forutsetning for vellykket 
samhandling (ibid). På denne måten fremstår mestringskursene som ”typisk norske”. På 
kursene samles folk på bakgrunn av at de alle har kroniske smerter. Utover dette er de 
forskjellige mennesker, både med tanke på sosial status, livssyn, væremåte osv. Forskjellene 
mellom deltagerne gjøres ikke relevante fordi deltagerne kjenner de uskrevne reglene for 
vellykket samhandling. Dette, kombinert med det Gullestad beskriver som konfliktskyhet og 
ønsket om fred og ro, som også ser ut til å være vanlig i norske fellesskap (ibid), gjør 
mestringskursene til tilsynelatende homogene fellesskap. Pausewang poengterer at likhet blir 
spesielt viktig i identitetsoppbyggende prosjekter, som i helsefremmende arbeid (2001:185). 
For store ulikheter vil svekke den helsefremmende virkningen fordi deltagerne da ikke får 
bekreftet sin identitet gjennom å speile seg i de andre deltagerne (ibid.). Jeg vil vise at 
”likeverd som likhet” som ifølge Gullestad karakteriserer uformelle sammenhenger, også kan 
være et ideal for mer formelle sammenhenger, som mestringskursene jeg deltok på. Dette 
tydeliggjøres blant annet i relasjonen mellom deltagerne og kurslederne.  
Relasjonen mellom deltagerne og kurslederne 
På Fibromyalgiforbundets mestringskurs er kurslederen en såkalt likemann. En likemann 
beskrives som ”et medmenneske som har gjennomlevd de samme vanskelige situasjonene 
som du selv”24. Likemannen er ingen ekspert, men har personlig erfaring med sykdommen, 
samt kjennskap til hvordan offentlig forvaltning fungerer. Kurslederen skiller seg ikke fra 
kursdeltagerne på andre måter enn at hun har vært syk noen år lengre, og dermed har gjort seg 
erfaringer og tilegnet seg kunnskap som kan hjelpe deltagerne. Kurslederen mener at friske 
folk bør vokte seg vel for å gi råd. ”De skjønner ikke hva det dreier seg om”, sier hun. Hun 
mener det ofte er ”uforskammet friske og opplagte folk som jobber med kroniske 
smertepasienter”. Personlig erfaring er det viktigste når man skal gi råd til 
fibromyalgipasienter, mener hun.  
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Blant kurslederne på Tryggheim og Sjøhaug, er det ingen som har personlige erfaringer med 
fibromyalgi. Noen av dem fremstår kanskje også som uforskammet friske og opplagte. Min 
oppfatning er likevel at deltagerne viser stor tillit til kurslederne og at de i aller høyeste grad 
kan nyttiggjøre seg den fagkunnskapen som kurslederne har. Dette er kanskje spesielt viktig 
for informantene i en hverdag som ofte er preget av stadige velmenende råd fra familie og 
venner. Å gi råd er en måte å vise omsorg og engasjement for andre mennesker på, og 
informantene skjønner at intensjonene er gode. For mange oppleves likevel rådene som 
stressende, da de gir dem følelsen av å ikke anstrenge seg nok for å bli bedre. Rådene kan 
også skape en falsk forhåpning om at det finnes en løsning. På alle mestringskursene 
diskuteres dette. En deltager sier at hun er lei av den evige jakten på lindring. Folk rundt 
henne ber henne prøve ut nye behandlinger, nye treningsformer, nye piller. ”Hele tiden er det 
noe nytt”, sukker hun. Rådene virker med andre ord mot sin hensikt. ”Å få tredd gode råd ned 
over hodene sine” som denne informanten kaller det, impliserer at hun selv ikke tar nok 
ansvar. På Tryggheim og Sjøhaug gir ikke kurslederne konkrete råd. De tar utgangspunkt i 
deltagernes egen opplevelse og forståelse av sin livssituasjon, og veileder dem på en måte 
som gjør at de selv ser hvilken vei de kan gå. Å observere kommunikasjonen mellom 
deltagerne og kurslederne på disse to kursene er å se empowerment i praksis. Det brutale 
budskapet blir ikke så uoverkommelig når deltagerne samtidig får hjelp til å mobilisere egne 
ressurser og krefter. Det at deltagerne selv får formulere hva de ønsker å få hjelp til, er med på 
å avklare forholdet mellom deltager og kursledere og sikre at deltagerens behov ivaretas. 
Kurslederne opptrer som trygge og imøtekommende. De viser at de har god tid og prater med 
deltagerne også i pausene. Deltagerne får ha ordet mye av tiden, og kurslederne lar dem 
forfølge digresjoner når de skjønner at det omhandler noe som er viktig for dem. På denne 
måten får deltagerne tillit til kurslederne både fordi de har relevant faglig kompetanse og fordi 
de føler seg sett og tatt på alvor. Særlig på Sjøhaug skapes det en nærhet mellom deltagerne 
og kurslederne. Dette har både å gjøre med oppholdets lengde, og livsstyrketrening som 
metode. På Sjøhaug er det alltid to kursledere til stede om gangen. Den som ikke instruerer, 
deltar i øvelsene. Kurslederne byr på seg selv og bruker seg selv som eksempler. De gjør det 
blant annet klart at de selv har stor nytte av oppmerksomhetstrening og andre øvelser fra 
kurset. På denne måten fremstiller de ikke seg selv som eksperter, men som ”vanlige folk som 
også har ting å stri med”. Samholdet på Sjøhaug er sterkt, og fellesskapet flere av deltagerne 
snakker så varmt om, inkluderer også kurslederne. Den siste dagen får kurslederne 
blomsterbuketter og diplom med hilsener og bilder av deltagerne. Når deltagerne skal si ”ha 
det” til kurslederne er det flere som begynner å gråte.  
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De uskrevne reglene for inklusjon i fellesskapet  
Relasjonen mellom kurslederne og deltagerne på mestringskurs preges av egalitet og likeverd. 
Kurslederne er åpenbart opptatt av å skape et vi-felleskap med deltagerne for å fremme deres 
følelse av likeverd. Fellesskapene har imidlertid ulike kommunikative ”spilleregler” som blant 
annet har å gjøre med hvem som er inkludert i- og ekskludert fra fellesskapet. På 
Fibromyalgiforbundets mestringskurs tydeliggjøres dette når noen av deltagerne og 
kurslederen snakker om friske folk. En deltager sier at fysioterapeuter med store bicepser er 
det verste man kan komme borti. En annen forteller om en nabo som er lege som jogger hver 
morgen. ”Treningsnarkoman” kalles legen. En tredje kommenterer at ”det skulle tatt seg ut 
om noen av dem fikk smerter. Det hadde de aldri takla”. Kurslederen mener at ”uforskammet 
friske folk ikke bør jobbe med kroniske smerter”. Friske folk holdes ute av fellesskapet fordi 
de ikke forstår hvordan det er å ha smerter. Fellesskapet er bygget opp rundt det å ha 
fibromyalgi. Det gjøres legitimt å snakke nedlatende om friske folk, spesielt veltrente leger og 
fysioterapeuter. De pårørende som er til stede på kurset regnes ikke som en del av 
fellesskapet. Når noen av dem kommer med uttalelser som ”dere må prøve å tenke positivt”, 
avfeies dette raskt med at ”du forstår ikke hvordan det er å alltid ha smerter”. Siden de 
pårørende er friske folk og dermed ekskludert fra fellesskapet, skaper ikke utfordrende 
uttalelser konflikter av nevneverdig grad. Jeg har tidligere skrevet om ulike innstillinger til 
sykdommen, som blir tydelig for meg på Fibromyalgiforbundets mestringskurs. Selv om 
deltagerne forholder seg forskjellig til sykdommen sin, skaper ikke dette konflikter i 
kursrommet. Grunnen til dette kan være at når forskjellene kommer frem, forklarer kursleder 
dette med at deltagerne er på forskjellige stadier i sykdommen, og at ”det går opp og ned med 
motivasjonen”.  
En av deltagerne på Fibromyalgiforbundets mestringskurs, Tordis, har en synlig usunn 
livsstil. Hun sier hun avskyr fysisk aktivitet og hun er både storrøyker og cocacoliker, 
dessuten har hun minimal motivasjon for å selv gjøre endringer i egen situasjon. Tordis virker 
umottagelig for råd, og himler med øynene da kursleder sier at alle kan gjøre noe med hensyn 
til arbeid. Som jeg før har vært inne på er kursets målsetning ”å lære hva jeg selv kan gjøre 
for at min hverdag skal bli bedre”. På denne måten slutter kurset opp om ”ansvar for egen 
helse”. Tordis tar klart avstand fra denne modellen. Det kommer til uttrykk både språklig og 
gjennom hennes kroppsspråk. Hennes negative holdning og usunne livsstil kommenteres 
imidlertid ikke av noen. For meg blir dette påfallende fordi det virker naturlig å ville forsøke å 
ta vare på sin egen kropp når man har et alvorlig helseproblem. Jeg får inntrykk av at flere av 
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deltagerne, både de med fibromyalgi og de pårørende, ser det samme som meg og er uenige i 
mange av synspunktene Tordis fremmer, men ingen sier noe. En av grunnene til dette kan 
være  konfliktskyhet, som Gullestad mener karakteriserer norske fellesskap (1989). Ingen 
ønsker å sette Tordis i forlegenhet, ingen vil komme med uttalelser som kan tolkes som 
nedverdigende og ingen vil ”sette fellesskapet på spill”. Det å vise en positiv holdning til 
hverandre og akseptere og tolerere hverandre går foran behovet for å diskutere selve kjernen 
ved mestring- at det dreier seg om å selv ta ansvar for egen kropp. I eksempelet med Tordis 
modifiserer ”likhet som likeverd” den hegemoniske modellen som kurset hviler på. Den 
kulturelle verdsettingen av likeverdighet får så høy prioritering at ”ansvar for egen helse” 
forties eller underkommuniseres for å unngå konflikter, til og med av kurslederen.  
Kurslederne på Sjøhaug understreker både direkte og indirekte at alle som er til stede i 
kursrommet, tar del i et vi-fellesskap. Legen forteller om hvor hjelpesløs han selv følte seg da 
han en gang fikk kink i nakken, og pedagogen forteller, med humoristisk snert, om hvilke 
konsekvenser dårlig kommunikasjon mellom henne og ektefellen til tider har hatt. Det 
snakkes nesten ikke om smerter, men om temaer som opptar og angår oss alle. ”Syk” og 
”frisk” kategoriene gjøres på denne måten nærmest irrelevante. I utgangspunktet kan skillet 
mellom syk og frisk være særdeles ømtålig, fordi den ene gruppa rangeres lavere på 
rangstigen enn den andre (se for eksempel Pausewang 2001). En konsekvens av vi-
fellesskapet og den nærmest egalitære strukturen på Sjøhaug, er at det kan stilles krav til 
deltagerne uten at dette oppleves som krenkende eller nedverdigende. Budskapet om at 
deltagerne selv må skape endring, som kan oppleves som brutalt, blir legitimt å formidle fordi 
”vi er alle i samme båt”. At kurslederne omtaler deltagerne som eksperter på seg selv, gjør 
dessuten at kursledernes egne ekspertroller ikke blir så fremtredende. De viser at de har tiltro 
til deltagernes evne til å skape endring. Idealene om fellesskap og likhet muliggjør dermed 
empowerment. Fellesskapet på Sjøhaug inkluderer også friske personer og fysisk aktivitet 
spiller en viktig rolle under oppholdet. Her er det derfor ingen som åpenlyst snakker 
nedlatende om friske personer eller om helsepersonell. Mange av deltagerne får et helt nytt 
forhold til trening under oppholdet på Sjøhaug. De har åpenbart stor glede av de forskjellige 
aktivitetene og overrasker seg selv med å klare mer enn forventet. Før hver kursdag begynner 
går deltagerne stavgang i skogen. De har røde kinn og er høye på endorfiner når de kommer 
inn i kursrommet. Samtalen går livlig om hvor godt det er å starte dagen med bevegelse, hvor 
nydelig det er i skogen osv. De ulike holdningene til fysisk aktivitet som kommer til uttrykk 
på Fibromyalgiforeningens mestringskurs og Sjøhaug skyldes ikke nødvendigvis at deltagerne 
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i utgangspunktet er forskjellige på dette området. Det kan for eksempel tenkes at noen av 
deltagerne på Sjøhaug ikke liker stavgang og fokuset på fysisk aktivitet. Å uttale seg negativt 
om noe fellesskapet er tilsynelatende enige om ville imidlertid kunne oppfattes som klaging 
og ikke passe inn i den felles samtalen. Også på Sjøhaug er det uskrevne regler for 
kommunikasjon der idealene om likhet og fellesskap legger føringer.   
Smerteopplevelsens dialektikk 
På Sjøhaug bor deltagerne på senteret i en måned. Under oppholdet får de distanse til 
hverdagen sin, noe som gjør det lettere for dem å se på hverdagens rutiner med et kritisk 
blikk. Deltagerne har ikke behøvd å tenke på matlaging og husarbeid, men har brukt all tid og 
energi på oppbyggende aktiviteter. De har ikke kjempet imot smertene sine, men tvert imot 
jobbet for å anerkjenne dem og lært strategier for å leve bedre med dem. Det er langt fra 
Sjøhaug og hjem, ikke bare i geografisk betydning. I flere oppmerksomhetsøvelser skal 
deltagerne se for seg forskjellige scenarioer fra hverdagen hjemme og i jobb. Kurslederne er 
opptatt av å formidle at øvelser og refleksjoner deltagerne gjør skal kunne overføres til 
dagliglivet, og dermed gi dem en styrket sosial kompetanse utenfor behandlingskonteksten. 
En måneds tid etter kurset intervjuer jeg to av deltagerne hjemme hos hver av dem. De har 
begge to gjort endringer i hverdagen sin, og snakker varmt om oppholdet på Sjøhaug. Det er 
forskjellige aspekter ved kurset de særlig har dradd nytte av. Den ene har begynt å trene 
daglig og er allerede i gang med omskolering. Hun sier at hun har forstått at det bare er hun 
som kan gjøre noe med sin egen situasjon. Den andre deltageren har stor nytte av 
oppmerksomhetsøvelser og avspenning. Hun sier likevel at hun ikke greier å slå seg til ro med 
at hun ikke kan bli kvitt smertene, og skal senere på dagen til utredning hos en nevrolog. At 
de har tatt til seg ulike temaer og mestringsstrategier fra kurset, viser at mentale 
representasjoner ikke kopierer institusjonaliserte modeller (Shore 1996:52), men at de 
modellene informantene ”møter” på kurset, endres og tilpasses deres personlige erfaringer for 
å ha motivasjonskraft.  
Behandling av kroniske smerter bør ta utgangspunkt i hvordan den smertelidende selv forstår 
sin egen lidelse (se f.eks Kleinman 1988, Morris 1991 og Hahn 1995). Det dette kapitlet viser 
er imidlertid at den individuelle smerteopplevelsen er påvirket av møtet med de kulturelle 
modellene som helsepersonell representerer, samt nasjonale særtrekk og globale prosesser 
som ligger til grunn for disse modellene. Den smertelidende er alltid situert i en sosial 
kontekst som både har betydning for selve smerteopplevelsen, for de konsekvensene smerten 
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får, for de mestringsstrategiene de tar i bruk, samt de behandlingsformene som tilbys. 
Konvensjonelle modeller internaliseres, kroppsliggjøres og blir en del av informantenes egne 
narrativer. Samtidig tilpasses også offentlig og frivillig helsefremmende arbeid fortløpende 
behovet i befolkningen (se for eksempel Pausewang 2001). Som en respons på det økende 
antall nordmenn med diffuse lidelser, vokser nye behandlingsformer frem, noe blant annet 
livsstyrketrening er et eksempel på (se for eksempel Hem 2002). Det nye helsebegrepets 
vektlegging av identitet og mestringskursenes fokus på selvbilde og verdier, tyder på at 
individuelle behov gjøres til en del av den offentlige helseforståelsen. Mentale modeller blir 
da eksternalisert til offentlige artefakter og institusjonalisert. Denne institusjonaliseringen som 
kommer til uttrykk gjennom språkføring, normer og konvensjoner, er med andre ord en 
objektivering av den subjektive smerteopplevelsen. Slik vil smerteopplevelse og 
smertebehandling påvirke hverandre i en gjensidig prosess der det, med Merleau-Pontys ord, 
blir umulig å si hvor subjektet slutter og kulturen begynner (1962).  
Når dette kapitlet nærmer seg slutten, er det viktig å understreke at side om side med den 
forståelsen av smerte som jeg har presentert her, finnes det flere andre tilnærminger. En lege 
jeg intervjuet utdyper dette:  
 ”Innenfor smertefeltet finnes mange ulike tilnærminger og mange ulike språk parallelt. Mainstream-forståelsen i 
dag er at det først og fremst er tverrfaglige tilnærminger som kan hjelpe pasienter med kroniske smerter på vei, 
og at endring først kommer den dagen pasienten selv griper roret. Side om side med dette presenteres 
frontlinjeforskning på nye medikamenter, hjerneelektroder, brenning av nerverøtter etc. Det er også 
overraskende høyt under taket i dette miljøet, og til dels kombineres høyteknologi med stor empati og innlevelse 
i pasienters liv. Også i høyteknologisk medisin finnes den gode personlige relasjonen mellom lege og pasient 
sted”. 
Dette leder oss over i femte kapittel som omhandler lege-pasient relasjonen.  
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Kapittel 5: ”Smerte er i grenseland mellom medisin og filosofi”
25 
Gjennom denne avhandlingen har jeg primært sett på det smertefulle hverdagslivets 
utfordringer fra de smertelidendes perspektiv. Nå vil jeg gi legene plass og sammenligne 
deres synspunkter med de synspunktene de smertelidende informantene fremmer. Legene må 
også forholde seg til smerter i det daglige, og som overskriften på dette kapitlet antyder, er 
ikke medisinsk skolering det eneste kriteriet for vellykket behandling av smertelidende. 
Legene er representanter for en vitenskapelig teori og metode som danner grunnlag for deres 
behandling av pasientene. Den biomedisinske modellen representerer imidlertid en forenklet 
modell av verden, og i møtet med pasienter må den enkelte lege fylle denne modellen med en 
moralsk modell. Med andre ord, nyttiggjør legene seg av flere modeller for å kunne 
kommunisere med pasientene. Som Morris er inne på, tyder den postmoderne forståelsen av 
smerter på at den endimensjonale biomedisinske modellen ikke lenger har hegemoni, men kun 
utgjør én av stemmene i smertebehandling. På tross av at ”ansvar for egen helse” har gehør i 
store deler av befolkningen, har mange likevel en nærmest innebygd forventning om at legene 
er de som må ordne opp i våre helseproblemer. I møte med sykdommer som ikke bekreftes av 
den biomedisinske modellen, kommer legene som profesjonsutøvere av denne modellen til 
kort. I dette kapitlet vil jeg vise hvordan legene forholder seg til denne tilkortkommenheten, 
hvilke konsekvenser det får for lege-pasient relasjonen, og hva noen av legene likevel mener 
de kan bidra med i behandlingen av fibromyalgipasienter. Relasjonen mellom lege og pasient 
er mye omdiskutert. I medisinsk antropologi fra 1980-1990 tallet blir legen ofte fremstilt som 
et diagnosefokusert maktmenneske. I dette kapitlet vil det fremkomme at legerollen, 
pasientrollen og aksepten for fibromyalgi og andre diffuse helseplager har endret seg siden 
denne litteraturen ble skrevet. Jeg vil begynne med en presentasjon av informantenes 
beskrivelser av de legene de har møtt og legenes synspunkter på fibromyalgipasienter. 
Deretter følger en diskusjon om utfordringer i legens rolle.  
Informantenes beskrivelser av leger  
Informantene er svært samstemte i hva de setter mest pris på hos legene de møter. Den aller 
viktigste egenskapen en god lege må ha er å være flink til å lytte, og til å vise interesse for 
pasienten. Av de 15 informantene jeg intervjuet, sa 12 at deres nåværende lege er flink til å 
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 Sitatet er hentet fra mitt intervju med en kvinnelig revmatolog. 
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lytte
26
. Mange kommenterer også at de liker at legen har øye for kompleksiteten og kan gi råd 
som ikke omhandler smerten direkte. De som har gått til samme lege over tid, knytter seg til 
legen fordi han/hun kjenner vedkommendes historie og kan følge opp behandlingen. Siden 
sykdommen berører så mange aspekter ved livet, er det ikke lett å bytte lege. ”Det er jo så 
mye å vite om meg”, uttaler en informant. Flere av dem som synes de samarbeider godt med 
legen sin, understreker hvor betydningsfull legen er for dem. Én omtaler legen sin som ”gull 
verdt”, en annen sier han føler seg så trygg på legen sin.  
Noen informanter påpeker at de tror mange leger føler avmakt i møtet med dem, rett og slett 
fordi det blir et for komplekst problem å ta tak i på de 20 minuttene de har til rådighet. 
Usikkerhet og avmakt fra legens side, har gjort informantene forvirret og ført til at de har 
byttet lege. En informant forteller om noe hun kaller kommunikasjonssvikt mellom henne og 
fastlegen:  
”Det var akkurat som hun skjønte at dette var en kompleks greie, men at hun ikke klarte å formidle det og derfor 
ble usikker. Akkurat som om det hadde noe med mangel på ord å gjøre… Så da spurte hun hvordan det gikk med 
psyken min istedenfor, siden jeg tidligere har gått på anti-depressiva. Jeg følte hun bare puttet meg i kategorien 
”psykisk syk”. Og da gadd jeg selvfølgelig ikke å si noe annet enn at det gikk bra”.  
I ettertid byttet denne informanten lege. Hun er henrykt når hun kommer fra første møte med 
denne legen: ”Vet du hva han sa? ”Jeg er her for å høre historien din”. Det var helt fantastisk! 
Jeg fortalte mer til ham enn jeg har fortalt til den gamle fastlegen på ti år”.  
En informant som har vært syk i over 20 år forteller at legene før trodde fibromyalgi bare var 
psykisk. I forbindelse med dette har hun mange vonde minner fra legekonsultasjoner hun 
opplevde som kryssforhør, der hun ble forledet til å tro at smerten var innbilt. Nå derimot, 
føler hun seg sjelden mistrodd, selv om hun har kontakt med mange forskjellige leger. Det 
hender imidlertid at hun møter leger som ”bare stirrer på datamaskinen”, men da blir hun 
provosert og gir klar beskjed. Hun mener at aksepten for sykdommen generelt har økt 
betraktelig siden hun ble syk. Både denne informanten og flere andre synes de får for lite tid 
hos legene. Men dette legger de ikke skylden på legen for. ”Det er noe med systemet”, sier én.  
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 Noen informanter følges opp av fastlege, mens andre går jevnlig til revmatolog.  
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Legenes versjon 
Under intervjuet med legene ønsket jeg å få innsikt i hvordan legene forholder seg til 
fibromyalgipasienter, hva de tenker, hva de sier og hva de gjør under konsultasjonene, og om 
de har spesielle utfordringer med denne pasientgruppen.    
Alle legene understreker at de må ha god tid i møte med fibromyalgipasienter. De trenger mye 
informasjon både om symptomer, om livshistorie og om utfordringer i hverdagslivet. De 
fremhever verdien av å lytte til det pasientene sier og mener om sin egen sykdom. Noen 
bruker dette som inngangsport for å informere og gi råd. Flere påpeker også at de alltid tror på 
det pasientene forteller. Siden temaet avmakt kom frem under intervjuer med flere 
informanter, tok jeg opp denne tråden med legene. Jeg spurte om de noen ganger føler avmakt 
i møtet med fibromyalgipasienter. De tre legene med minst erfaring føler alle til tider avmakt. 
En av dem sa at hun kommer til kort fordi hun er medikamentfokusert. Hun synes også det 
kan være vanskelig som ”vellykka” kvinnelig lege og snakke om fysisk aktivitet, jobb og 
endring. En annen relativt nyutdannet lege føler avmakt fordi han har lite å tilby 
fibromyalgipasientene. Han skulle ønske helsepersonell kunne jobbe sammen i team om disse 
pasientene, og er glad han kan sende dem videre til rehabilitering med tverrfaglig 
behandlingstilbud. De legene med mer erfaring, har mye på hjertet når det gjelder 
fibromyalgipasienter. De har alle kommet frem til at det de kan tilby dem er tillit, empati og 
omsorg, i tillegg til medikamentell hjelp mot sterke smerter, søvnproblemer og lignende. De 
er enige i at det er for lite tid og plass for komplekse tilstander i primærhelsetjenesten. Som 
leger har de lite å spille på, fordi behandlingen krever langt mer enn legekonsultasjoner.  
Legene fremhever alle at det ikke finnes noen standard fibromyalgipasient. Likevel finnes det 
noen fellesnevnere i utfordringene med denne pasientgruppen. En revmatolog mener dette har 
å gjøre med at det fra legenes side ofte blir mye synsing med fibromyalgi, og at det er lite 
konkret man vet siden sykdommen varierer fra person til person. ”Leger er i utgangspunktet 
vant til å forholde seg profesjonelt til sykdom”, sier han, ”og da er det lettere å forholde seg til 
leddgiktpasienter der legen per definisjon er eksperten”. På grunn av store forskjeller i 
pasientenes selvinnsikt er det også forskjeller i pasientenes forventninger til hva legene kan 
gjøre for dem. En lege mener noen pasienter er ekstremt kravstore:  
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”De stormer inn på kontoret, og før de har tatt av seg jakka, sier de: ”jeg kanke jobbe!”. De forventer at jeg 
skaffer dem uføretrygd, gratis sydenferie og fri fysioterapi. Disse pasientene har en oppskrift på hva de vil ha, og 
setter selv premissene for behandlingen, ”over hodet” på meg som lege”.   
Når det er et så stort sprik mellom legens og pasientens virkelighetsoppfatning, blir det 
vanskelig å hjelpe, slår hun fast. En annen lege forteller om lignende episoder, med pasienter 
som tordner ut av legekontoret hvis de ikke får det som de vil. ”Noen går så langt som til 
regressiv adferd, der de ikke oppfører seg voksent lengre. Jeg er veldig opptatt av å ikke legge 
opp til slik adferd”. Noen forteller også om pasienter som inntar offerrollen. Disse kan være 
teatralske og dramatiske i valg av ord og i sitt kroppsspråk. Det er vanskelig å forholde seg til 
disse fordi de blir fornærmet hvis legen stiller krav til dem. ”Det kommer sjelden noe godt ut 
av konsultasjoner med slike pasienter fordi de er helt ute av stand til å hjelpe seg selv”, 
forteller en lege. Det er høy grad av enighet blant legene om at ”fibromyalgipasienter med 
selvinnsikt er sine egne beste leger”. Når pasientene selv forstår at de må ta aktiv del i egen 
behandling, kan det ofte føre til vellykkede behandlingsopplegg. Aktiv pasient og 
empowerment er derfor noe alle legene støtter seg på. På samme måte som legen på Sjøhaug, 
sier flere av legene at det ikke alltid er lett å være både empatisk og konstruktiv i sitt møte 
med fibromyalgipasienter. Det er en kunst ”å finne ord som både er sanne og snille” (Larkin 
1980 i Kleinman 1988:251).  
En av legene har et syn på fibromyalgi som både skiller seg fra det de andre legene har og fra 
medisinsk litteratur om sykdommen. Hun mener at fibromyalgi er en skjebnebestemt, 
somatisk sykdom, som hvem som helst kan få. Fibromyalgipasientene har ingen fellestrekk, 
hevder hun, og at sykdommen kan ha et eksistensielt preg slik mange mener, er hun helt uenig 
i. At sykdommen er forbundet med stress er hun også uenig i, hun tror dette er en modell leger 
prøver å tolke sykdommen inn i fordi de ikke forstår dens årsak. Heldigvis gjøres det mye 
forskning på dette feltet, og legen tror vi om få år har medisiner mot disse sterke smertene. I 
møtet med fibromyalgipasienter er hun opptatt av å systematisere de fysiske plagene til 
pasienten. Hvis pasienten trenger å snakke med psykolog, skriver hun en henvisning. ”Jeg er 
ingen snakke-lege” sier hun. ”Jeg går ikke bakover i tid for eksempel. Jeg er mer objektiv og 
går rett på sykdommen”. Mitt intervju med denne legen forteller noe om mangfoldet av 
sameksisterende forståelser av fibromyalgi. Når jeg fortalte noen av de andre legene om 
denne legens uttalelser, mente de at uttalelsene var kontroversielle og at det er bred enighet 
blant leger om at fibromyalgi er en biopsykososial lidelse. Siden denne legen ikke er 
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representativ, vil jeg derfor i fortsettelsen forholde meg til synet på fibromyalgi som holdes av 
flertallet av legene
27
.   
Har legen et ”legitimt herredømme”? 
Ifølge Weber er legitimt herredømme den ideelle maktform (Weber 1971 i Fugelli og Ingstad 
2009:34). Denne maktformen karakteriseres ved at ledelse og underordnede forstår hverandre, 
at de har gjensidig nytte av maktfordelingen og at de forstår spillereglene som gjelder for 
relasjonen. De underordnede godtar med andre ord sin rolle. Fugelli og Ingstad mener at mye 
av samspillet mellom lege og pasient, bygger på legitimt herredømme (ibid.). På bakgrunn av 
informantenes og legenes fortellinger fra møter med hverandre, mener jeg at begrepet legitimt 
herredømme ikke er en dekkende beskrivelse av relasjonen mellom leger og 
fibromyalgipasienter. Følgende elementer gir meg grunn til å hevde dette:  
1) Legen mener i de fleste tilfeller at pasienten selv er eksperten, og at legen kun kan 
veilede og gi råd. 
2) Det finnes ikke konsensus om behandling, noe som kan gi pasienten stor 
påvirkningskraft i å legge premissene for egen behandling. 
3)  I en og samme konsultasjon kan både pasienten og legen føle avmakt. 
Disse elementene har ikke som mål å fremstille fibromyalgipasienter generelt som vanskelige 
og kravstore. Legene fremhever tvert imot at de som oftest har en god relasjon til disse 
pasientene. Formålet er å vise at slik lege-pasient forholdet ofte fremstilles, blant annet med 
begreper som legitimt herredømme, er misvisende når det gjelder fibromyalgipasienter. På 
bakgrunn av disse elementene blir det også interessant å spørre seg hva relasjonen mellom 
lege og fibromyalgipasient bygger på når legen ikke kan kurere pasienten og ikke kan basere 
sin behandling på ekspertkunnskap, men på synsing.  
Ifølge Katarina Ø. Heidem som har skrevet hovedfagsoppgave om kroniske tarmsykdommer, 
er det ved kroniske sykdommer uholdbart at relasjonen mellom lege og pasient bygger på at 
legen er autoritær og aktiv og pasienten passiv mottaker (2001:55). Forholdet mellom lege og 
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 Denne legen har det samme syn på fibromyalgi som informanten jeg tidligere har beskrevet som er opptatt av at 
sykdommen er ”kun fysisk”. De tar begge avstand fra den hegemoniske modellen av fibromyalgi- at den er biopsykososial, 
og hevder at den kun bør forstås som en somatisk sykdom.   
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pasient vil nødvendigvis være av en annen karakter ved livslange diagnoser, og legen må ta 
hensyn til andre aspekter ved pasientens liv enn de rent fysiske. Heidem hevder at flere av 
hennes informanter ikke inkluderes i sin egen behandling, og at mange leger ikke ser sine 
pasienter som stort mer enn ”en syk tarm” (ibid:58). Én av Heidems informanter er imidlertid 
svært fornøyd med sin lege. Denne legen begynte første konsultasjon med sin pasient med å si 
at han ikke kunne mer om denne sykdommen enn det han hadde lært på skolen, så skulle han 
klare å hjelpe pasienten måtte de sammen slå opp i felleskatalogen og resten måtte pasienten 
lære ham. Informanten og legen har i dag en svært fruktbar dialog, og informanten får ikke 
rost legen nok (ibid:59). Heidem mener denne legen signaliserer villighet til å inngå i en 
relasjon med pasienten hvor de som likeverdige partnere med hver sin nødvendige kunnskap 
sammen kan jobbe mot bedre helse for pasienten. Heidems og mine informanter har det til 
felles at de har kroniske psykosomatiske plager, noe som gjør at legene står ovenfor noen av 
de samme utfordringene med disse pasientgruppene. Mine funn skiller seg imidlertid fra 
Heidems ved at flertallet av legene jeg møtte og de jeg hørte om gjennom informantene, 
nettopp setter den syke kroppen inn i en større sammenheng og at maktforholdet ikke bygger 
på at legen har herredømme. Legen som Heidems informant roser, har kvaliteter som de fleste 
av mine informanter trekker frem hos sine leger- de er ydmyke, de lytter, og de stiller krav på 
en vennlig måte. Noe som er interessant å trekke frem i denne sammenhengen, er at noen 
pasienter sannsynligvis ville vært misfornøyd med denne legen som er beskrevet over. 
Heidem beskriver nemlig informanten som opptatt av å selv ta ansvar og kontroll over egen 
situasjon (ibid:60). Hvis ikke informanten hadde vært innstilt på å ta ansvar, er det ikke 
sikkert relasjonen mellom de to hadde vært så god. Når legen ikke fremstår som ekspert og 
dermed ikke besitter noe legitimt herredømme, slik tilfellet ofte er ved psykosomatiske 
lidelser, krever det at pasienten er innstilt på å ta ansvar. Det er med andre ord ikke alltid 
legens villighet som bestemmer hvordan maktforholdet mellom lege og pasient blir.  
 
Legen som ”den betydningsfulle andre” 
I forrige kapittel relaterte jeg samtidens idealer om originalitet, autensitet og individualitet, til 
formålene med mestringskursene. Livsplanen kan oppleves som et risikoprosjekt hvor det 
gjelder å stå imot press utenfra, skal en få realisert sine planer og mål. Som Taylor er inne på, 
kan disse idealene få det til å høres ut som mennesker bør forsøke å skape seg selv og sine liv 
i en monolog med seg selv (1992:32). Taylor understreker at menneskers liv tvert imot har en 
dialogisk karakter, og at våre sinn både blir til og gjenskapes i en endeløs dialog med 
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mennesker som betyr noe for oss (ibid.). Som jeg var inne på i kapittel tre, tar teorier og 
undersøkelser som i dag er rådende innenfor psykologien for gitt at mennesker er 
individualistiske, asosiale, være-seg-selv-nok vesener, som kun har egne behov for øye 
(Nafstad 2003:11-12). Med dette som utgangspunkt er målet for personlighetsutvikling 
autonome, selvstendige individer som klarer seg selv. Nafstad er sterkt kritisk til denne 
forståelsesrammen, og tar til orde for at mennesker, i tillegg til å være individualister, også er 
sårbare, skjøre og avhengige av andre (ibid:13). ”Vi kan så lett falle utenfor”, skriver hun 
(ibid.). Sårbarhet og følelsen av utenforskap er noe alle mine informanter opplever i 
forbindelse med sykdommen sin. Dialogen mellom informantene og deres ”betydningsfulle 
andre” blir følgelig en avgjørende faktor for informantenes sykdomsopplevelse og 
mestringsevne. For fibromyalgipasienter og andre med kroniske sykdommer, kan 
helsepersonell, og spesielt legene, bli betydningsfulle andre. I denne sammenheng er legens 
væremåte av stor betydning både for hvordan pasientene forstår og håndterer sin egen lidelse. 
”Måten legen vurderer deres helseplager på kan være avgjørende for kvinnenes selvforståelse og muligheter for å 
tilpasse seg smertene. Legens måte å møte pasientene på kan utgjøre den støtten de trenger for å mobilisere nok 
styrke til å kunne bære et liv med kroniske helseplager” (Werner 2005:11) 
I sin studie av kvinner med ubestemte helseplager, skriver Anne Werner at når legene 
anerkjenner pasientens smerte og derved bidrar til å redusere opplevelsen av avmakt, kan 
kvinnene få rom til å konsentrere seg om å tilpasse seg helseplagene fremfor å kjempe for 
troverdighet (2005:10). På denne måten kan legene bidra til pasientenes 
tilfriskningskompetanse. Tilfriskning betyr ikke at pasientene nødvendigvis får mindre 
smerter, men at de blir bedre rustet til å leve sine liv med smerter, ved at de får mobilisert sine 
egne ressurser (Werner et al. 2003:506). Slik jeg forstår tilfriskning tilsvarer det 
empowerment. Legens anerkjennelse har med andre ord stor innflytelse på pasientenes evne til 
å mobilisere egenkraft. Alle legene jeg intervjuet understreker hvor viktig det er å vise 
anerkjennelse ovenfor fibromyalgipasienter. Anerkjennelse viser de gjennom å lytte, vise 
forståelse og omsorg, og ta det pasienten sier på alvor. Legene er klar over at deres væremåte 
kan ha stor effekt på pasientenes opplevelse av egen situasjon og for deres mestringsevne. 
Grunnen til dette er at fibromyalgi oppleves som en livskrise for mange. Denne livskrisen 
krever en nyorientering i tilværelsen (Nilsen 2009:14) der mange må gjøre endringer i sine 
livsplaner. Gjennom mestringsprosessen skaper pasientene seg selv på nytt. I denne prosessen 
spiller dialog med- og anerkjennelse fra ens betydningsfulle andre, og i særdeleshet legen, en 
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avgjørende rolle. Spiro hevder at disse ikke-terapeutiske effektene av lege-pasient relasjonen, 
som også kalles placebo-effekten, er selve essensen i effektiv klinisk behandling (Spiro 1986 i 
Kleinman 1988:245). Motsvarende kan det å ikke vise anerkjennelse være en form for 
undertrykkelse, fordi anerkjennelse spiller en sentral rolle i utformingen av det autentiske 
selvet (Taylor 1992:36).  
En lege jeg intervjuet, fortalte at han ofte opplever at fibromyalgipasienter er nervøse under 
konsultasjonen, spesielt hvis det er første gang de er hos ham. Han forstår dette som et uttrykk 
for hvor viktig det er for pasientene å bli trodd av ham som lege. Når man ikke har symptomer 
som kan måles eller veies, bare beskrives eller kommuniseres ikke-verbalt, blir troverdighet 
en viktig faktor (Hydle 1997:17). Frykten for å bli mistrodd henger således nært sammen med 
sykdommens usynlighet. Noen av mine informanter påpeker at de prøver å fremstå som rene 
og velstelte for ikke å vekke mistanke om psykisk sykdom. En av dem påpeker imidlertid at 
”ser man for fresh ut er jo det litt uheldig også. Da ser man i hvert fall ikke sjuk ut”. At 
smertene og symptomene er vanskelige å beskrive, er selvsagt også med på å øke 
smertelidendes frykt for å bli mistrodd.    
At det er viktig å vise anerkjennelse betyr ikke det samme som at pasienten alltid har rett. 
Legene møter noen ganger pasienter som ikke vil bli stilt krav til, og som selv vil sette 
premissene for sin behandling. De forteller også om møter med pasienter som bebreider og 
anklager dem for å være dårlige leger hvis de ikke gir etter for pasientens krav. I slike 
situasjoner kan leger føle seg avmektige. Å ikke være i stand til å hjelpe kan føre til at legene 
føler seg mislykkede, siden det er å hjelpe som er legegjerningens ”første bud”. En av legene 
uttalte at hun både er lege og privatperson i møte med fibromyalgipasientene. Det betyr at 
også hun setter noe av seg selv på spill i dette møtet. Å vise gjensidig anerkjennelse og 
forståelse for den andre partens ståsted, er derfor essensielt for et godt samarbeid mellom 
leger og deres fibromyalgipasienter. 
Legerollen mellom vellykkethet og sårbarhet
28
 
Å være lege i vår kultur er per definisjon å være et vellykket menneske. Vetlesen hevder at 
noe av det som assosieres med legeyrket er særdeles gode karakterer på skolen, lang og høy 
utdanning, beherskelse av et fag med vanskelige ord og med en teknologisk utvikling som 
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 Denne overskriften er hentet fra en artikkel i Tidsskrift for Den norske legeforening skrevet av A.J.Vetlesen i 2001.  
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synes nær grenseløs, samt det høyverdige moralske aspektet det er å være i stand til å hjelpe 
andre mennesker (2001:1118). Legene, som er de mest vellykkede menneskene i vår kultur, 
skal hjelpe de mest sårbare menneskene i vår kultur. Denne spenningen gjør lege-pasient 
relasjonen til en mye omdiskutert relasjon, noe vi til stadighet ser eksempler på i brennhete 
avisoppslag. Undersøkelser av forekomsten av konfliktopplevelser i legekonsultasjoner viser 
at fibromyalgipasienter er en av pasientgruppene med hyppigst antall konflikter (Werner 
2005:11). Noe av grunnen til dette kan være at denne relasjonen er tilknyttet sterkt ladede 
motsetninger som sterk-svak og vellykket-mislykket. Som jeg flere ganger har vært inne på er 
noe av problemet med de diffuse samtidssykdommene at de ikke kan relateres til åpenbare, 
skjebnebestemte årsaker til sykdom, men at de settes i sammenheng med eksistensielle 
livsproblemer og det å ikke mestre livet sitt. Dette stempelet som henger ved fibromyalgi og 
andre diffuse lidelser er på kollisjonskurs med kulturelle idealer i vår tid, som selvstendighet, 
autonomi og frihet. Dette gjør den heterogene gruppen fibromyalgipasienter, som inneholder  
mange ressurssterke mennesker, til en ”svak gruppe”.  
På denne måten kan lege-pasient relasjonen være problemfylt allerede før møtet mellom den 
enkelte lege og den enkelte fibromyalgipasient har funnet sted. De er begge to vare for de 
kulturelle merkelappene som er tilknyttet deres respektive statuser. For enkelte ligger det 
nærmest en innebygd forutinntatthet om at gapet mellom legens og pasientens status vil bli 
problematisk. På spørsmål fra meg om informantene føler seg mistrodd i møtet med leger, 
svarer noen: ”Nei, faktisk ikke. Jeg har vært heldig”. Dette antyder en forventning om at 
relasjonen i utgangspunktet er problematisk. Som før nevnt la jeg også merke til måten leger 
ble omtalt på av flere personer på Fibromyalgiforbundets mestringskurs: som ”uforskammet 
friske og opplagte” og ”folk som ikke forstår hvordan det er å være syk fordi de selv er så 
friske og vellykkede”. En ung kvinnelig lege påpekte i tråd med dette at hun tidvis føler 
ubehag i møte med jevnaldrende kvinner som har fibromyalgi, fordi hun selv fremstår som 
vellykket. Hun føler kanskje ikke hun har legitimitet og troverdighet til å uttale seg, og at det 
at hun stiller krav til fysisk aktivitet og verdien av å være i jobb, blir en tydeliggjøring av 
statusforskjellen mellom de to. Vetlesen skriver at legene må være seg bevisste sin egen 
vellykkethet i møtet med pasientenes sårbarhet og ”ta parti mot tidsånden” (ibid:1120). Med 
dette mener han at legene bør gjøre seg til talspersoner for et annet verdisyn enn det 
materialistiske og nytteorienterte. De bør istedenfor bringe inn sin egen livserfaring og sin 
egen sårbarhet i møte med pasientene. Legens egen menneskelighet, som eksempelvis 
sårbarhet, er derfor legens fremste ressurs i møtet med pasienten, hevder han (ibid:1121). 
   88 
Vetlesen argumenterer således for at fellesskapsfølelse og likeverdighet også er 
utslagsgivende for kvaliteten på samarbeidet mellom lege og pasient. For å oppnå 
likeverdighet foreslår Vetlesen at legen prøver og ”være lik” pasienten, ved å vise egen 
menneskelighet og sårbarhet.”Likeverd som likhet” er med andre ord et ideal legen bør 
etterstrebe i møtet med fibromyalgipasienten.  
I forholdet mellom leger og fibromyalgipasienter ligger det en rekke tilsynelatende uløselige 
barrierer av både strukturell, rollemessig og kommunikativ art. På tross av at ”ansvar for egen 
helse” har hegemoni som kulturell modell, forventes det at legene skal løse helseproblemer. 
Dette forventes det at de klarer selv om de aldri har nok tid. De må også være ytterst 
forsiktige med å stille eksplisitte krav til pasientene, noe som kan antyde at de legger skyld på 
pasientene for deres helseproblemer. Som jeg skal vise nedenfor, krever disse barrierene at 
legene benytter seg av den biomedisinske modell på en fleksibel og åpen måte, og at de 
samtidig har et bredt repertoar av alternative modeller å spille på.  
 
Å helbrede med ord  
Siden lege-fibromyalgipasient relasjonen har mange barrierer, krever den gode 
kommunikasjonsferdigheter fra legens side. Det gjelder å finne ord som både er empatiske og 
konstruktive på samme tid. Siden fibromyalgi varierer så mye fra person til person, og fordi 
psyke og sosialt liv er vanskeligere for mange leger å snakke om enn rent kroppslige 
prosesser, blir det mer opp til hver enkelt lege hvor vellykket samhandlingen med pasienten 
blir. En lege jeg intervjuet uttalte: ”Å helbrede med pencilin er ikke noe spesielt, det er fort 
glemt. Men å helbrede med ord er en større kunst”. Medisinstudiet gjør ikke studentene 
automatisk skikket til dette, fordi kommunikasjonsferdigheter blant annet avhenger av 
personlige egenskaper.  
En av mine informanter forteller om ”kommunikasjonssvikt” med sin tidligere lege, og om 
misforståelser grunnet mangel på ord. Jeg tror at nettopp mangel på ord kan forklare mange 
av de misforståelsene som oppstår mellom lege og pasient. Både i informantenes narrativer og 
i legenes forståelse av fibromyalgi står kompleksitet sentralt. Likevel oppstår misforståelser. 
Som jeg var inne på i kapittel tre, er ikke språket vårt tilrettelagt for å fange kompleksiteten i 
smerten. Legene må bruke det vokabularet de har til rådighet, og har ingen gode begreper som 
ser mennesket som ”helt” i betydning ”kropp, sjel og sosialt vesen” på samme tid. De ordene 
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legene kan velge mellom har alle rot i dualismen. Resultatet blir at pasientens kroppsliggjorte 
sykdomsopplevelse reduseres til å være ”psykosomatisk” eller ”somatisering” eller lignende, 
som pasienten tolker dit hen at legen tror det hele er innbilt. Flere av legene jeg intervjuet 
uttalte at de føler at deres språk og metoder er begrensede i møtet med fibromyalgipasienters 
lidelse. Følgelig er ikke legens grunnleggende forståelse av fibromyalgipasientens lidelse og 
legens håndtering av den samme lidelsen nødvendigvis i samsvar med hverandre. Jeg mener 
at det er nettopp her kilden til misforståelsene ligger, i at mange leger har problemer med å 
formidle sin egen forståelse. Dette vitner om at biomedisinen har et dysfunksjonelt 
teorigrunnlag (Kirkengen 2002), og at en ensidig biomedisinsk tilnærming er utilstrekkelig i 
møtet med menneskers sykdommer. Dette har vært mye diskutert blant legestanden selv (se 
for eksempel Kirkengen 2002, Malt 2002, Malterud 2002)
29
. I denne diskusjonen forslår Anne 
Luise Kirkengen å integrere fenomenologi, eller værenslære som hun velger å kalle det, i 
biomedisinens forståelsesgrunnlag.”Tolkninger av menneskelig lidelse uten en slik forankring 
gjør nemlig urett mot menneskers vesen”, skriver hun (ibid:2649).  
I denne avhandlingens første del bruker jeg fenomenologiske perspektiver til å belyse mine 
informanters hverdag med kroniske smerter. Kroppsliggjorte opplevelser og subjektiv mening 
er sentrale begreper. Jeg argumenterer også for grunnen til at jeg velger dette perspektivet 
fremfor andre. Siden jeg mener fenomenologi er det perspektivet som kan gi oss best 
forståelse for den smertelidendes livsverden, virker det naturlig at fenomenologi, eller 
værenslære, bør integreres i utdannelsen av nye leger. Eldri Steen, en av grunnleggerne bak 
Livsstyrketrening, mener at man ved å gi pasientene livsstyrketrening på et tidlig stadium, vil 
kunne spare mye ressurser, tid og penger, fordi pasientene tar over regien selv. Under 
intervjuet fortalte hun meg at leger på sykehuset der hun jobber er positive og nysgjerrige på 
denne behandlingsformen, og at de er glade for at de har henne med denne kompetansen i 
nærheten. Steen mener at livsstyrketrening bør integreres i medisinstudiet fordi det kan gjøre 
leger bedre rustet til å finne ord som uttrykker kompleksiteten i pasientenes opplevelser. 
Gjennom å trene på kommunikasjonsmetoder, kan legene bli flinkere til å veilede pasientene 
                                                          
29 Jeg går ikke denne diskusjonen nærmere i sømmene her, men vil påpeke at diskusjonen viser at biomedisinen har en evne 
til å korrigere seg selv, selv om forandringer tar tid i en vitenskapelig tradisjon med så sterke røtter i dualismen.  
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frem mot deres individuelle mål, istedenfor å komme med konkrete råd som kan oppfattes 
som nedverdigende.  
De legene som synes de har noe å tilby pasientene, strekker seg ut over det de i 
utgangspunktet er lært opp til, og benytter også ikke-medisinsk kunnskap i behandlingen. De 
behandler pasienten på tvers av kategoriene objekt/subjekt og natur/kultur, og ser pasienten 
som et biopsykososialt vesen. Den biomedisinske modellen anvendes med andre ord på en 
åpen og fleksibel måte, der biomedisinsk diagnostikk og behandling suppleres med mer 
moralske og holistiske modeller. Legene forsøker å kartlegge utfordringer i livet til pasientene 
ved å stille åpne spørsmål som får pasientene i tale. Informanten som opplevde det hun kaller 
”kommunikasjonssvikt” med sin gamle lege, forteller begeistret om sin nye fastlege som 
uttalte: ”Jeg er her for å høre din historie” under deres første møte. Hun følte seg umiddelbart 
hørt og sett som et ”helt” menneske. Denne legens åpne spørsmål kan gi ham innsikt i 
pasientens livshistorie. Livshistorien vil sannsynligvis avsløre om pasienten har vanskelige 
livserfaringer, hvordan familiesituasjonen og jobbsituasjonen hennes er, og hvordan smertene 
og de andre symptomene hemmer henne i hennes dagligliv. Gjennom åpne spørsmål gis 
pasienten mulighet til å male sine livslinjer med bred pensel, og sette sykdommen inn i en 
personlige livskontekst. Deretter kan legen og pasienten sammen bryte sykdomsopplevelsen 
opp i mindre deler, for å kartlegge konkrete utfordringer og gjøre sykdommen mer håndterlig. 
En slik behandling av fibromyalgipasienter kan således ses som et forsøk på å kombinere den 
biomedisinske modell med en holistisk tilnærming til menneskelig lidelse  
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Kapittel 6: Avslutning 
I denne avhandlingen har jeg ønsket å gi et bilde av hvordan hverdagslivet fortoner seg for 
noen mennesker med fibromyalgi og lignende smertetilstander. Jeg har valgt en kumulativ 
tilnærming med utgangspunkt i informantenes egne narrativer. Narrativene avslører hvordan 
sykdommen påvirker informantenes tilværelse både eksistensielt og relasjonelt. Denne delen 
av avhandlingen føyer seg inn i en antropologisk tradisjon hvor smerter ses på som levd 
erfaring. I noe av litteraturen fra denne tradisjonen fremheves smertens ensomme og 
ødeleggende kvaliteter og smertens kanskje aller største problem- at bare den smertelidende 
kan oppleve sin smerte, og at den derfor vanskelig kan deles. Jeg går inn i en diskusjon med 
Scarry (1985) og Jackson (1992 og 1994), der jeg argumenterer for at smerter på tross av 
visse utfordringer kan og bør deles. I tråd med blant andre Veena Das mener jeg at språket 
kan gjøre smerten mer hjemlig, og at det er enkeltmenneskers evne til å vise empati og 
anerkjennelse som avgjør om smerten kan deles og dermed lindres.  
Den subjektive smerteopplevelsen står i en dialektisk relasjon til den institusjonaliserte 
forståelsen av smerte, representert ved helsepersonell. I del to har jeg derfor gått videre til å 
beskrive tre ulike mestringskurs som tilbys smertelidende, og pekt på noen grunnleggende 
kulturelle modeller som ligger til grunn for disse kursene. Jeg har her argumentert for at 
”ansvar for egen helse” er en hegemonisk modell som oppsummerer målsetningene som både 
mestringskursene og flertallet av legene jeg intervjuet slutter seg til. Videre har jeg påpekt 
hvordan det norske idealet ”likeverd som likhet” preger relasjonen mellom kurslederne og 
deltagerne, og også hvordan det samme idealet ofte etterstrebes i lege-pasient relasjonen. Min 
ambisjon har vært å vise at smertebehandling er situert i en sosial kontekst der tematisk 
innhold, behandlingsformer og konvensjoner preges av både globale 
individualiseringsprosesser og norske idealer. Mine fortolkninger av relasjonen mellom 
helsepersonell og smertelidende i del 2, må ses i sammenheng med diskusjonen om 
kommunikasjon av smerter fra del 1. Misforståelser og konflikter oppstår, blant annet på 
grunn av bakenforliggende spenninger og barrierer som hefter ved lege-fibromyalgipasient 
relasjonen. Likevel er det stor grad av samsvar mellom de to gruppenes forståelse av 
sykdommen. Når legene anvender sin biomedisinske kunnskap på en åpen og pragmatisk 
måte og samtidig viser anerkjennelse og empati i møtet med pasientene, fremstår de som 
betydningsfulle andre som kan bidra sterkt til pasientenes tilfriskningskompetanse.  
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Fellesskapets helbredende effekt 
Kroniske smertelidelser er en vanlig lidelse som medfører et uvanlig hverdagsliv (Nilsen 
2009). Sentralt i min fortolkning av informantenes narrativer står begrepene ”liminalitet” og 
”hjemløshet”, noe som vitner om de eksistensielle og dyptgripende forandringene sykdommen 
kan få for menneskers liv. Samtidig som informantene må ta innover seg den alltid 
tilstedeværende smerten og de andre plagsomme symptomene som gjør livet deres 
uforutsigbart og uvanlig, skal de forholde seg til andre mennesker. Dette medfører en rekke 
dilemmaer for informantene. I samhandling med andre mennesker må det alltid gis en 
forklaring. En av informantene uttrykker seg slik:  
”Hvordan kan du måke snø i dag når du gikk med krykker i går? Hvorfor går du på ski en tirsdagsformiddag når 
du egentlig burde vært på jobb? Det er så mye å forklare hele tida. Man må jo være med i fellesskapet 
liksom…gjøre sin del av greia. Hvis man blir bedt på dugnad i barnehagen for eksempel…Da sier man  ja! Hvis 
ikke må man ha en god grunn!”  
Forklaringene som gis representerer informantenes forsøk på å opprettholde sin egen 
verdighet i møte med andre personers potensielle tvil. Studiet av kroniske smerter tydeliggjør 
kulturelt tatt-for-gitte mekanismer for inklusjon og eksklusjon fra ”fellesskapet”. De 
foregående kapitler viser at ”å være en del av fellesskapet” settes høyt. Å føle seg utenfor kan 
få store konsekvenser for informantenes selvfølelse. Det som gir medlemskap i fellesskapet er 
at man bidrar- at man er til nytte, først og fremst gjennom å være i arbeid. For mange av 
informantene fremstår uføretrygd som den store skrekken, siden det signaliserer eksklusjon 
fra fellesskapet. Istedenfor å bidra med sin arbeidskraft til fellesskapet, bidrar man da til store 
kostnader. Forsøket på å opprettholde sin verdighet blir slik enda mer prekært, noe en av mine 
uføretrygdede informanter tydeliggjør ved å beskrive seg selv og sin hverdag med begreper 
som ”nytte”,” mål og mening” og ”bidra til fellesskapet”.   
Helsepersonells oppfordring til smertelidende om å ta hensyn til egne behov og ”å være seg 
selv” skaper dilemmaer for informantene som allerede strever for å beholde sin plass i 
fellesskapet. Informanten som uttaler at hun stadig må gi forklaringer, forteller at psykologen 
hennes gir henne lekser i ”å si nei, uten å forklare”. Dette illustrerer at spenningen mellom å 
være et autonomt individ og samtidig en del av fellesskapet blir et dilemma som informantene 
må forholde seg til på en mer aktiv måte enn andre mennesker. Tar de for eksempel et 
selvstendig valg om å søke uføretrygd kan det være vanskelig å trives med denne 
beslutningen, siden det setter deres inklusjon i fellesskapet og dermed deres verdighet på spill. 
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En informant opplever hverdagene sine som bedre etter at hun ble uføretrygdet, fordi hun får 
mer indre ro og dermed mindre smerter. Men hun synes hun har et problem ”utad”. I takt med 
at hun føler seg bedre får hun også dårligere samvittighet for ikke å være til nytte.  
Informantene opprettholder sin verdighet når de blir møtt med anerkjennelse fra sine 
omgivelser. Mestringskursene gir innblikk i vilkårene for anerkjennelse. Det viser at ”likeverd 
som likhet” har høy prioritering som kulturell modell, og at deltagerne aksepterer utsagn som 
går imot ”ansvar for egen helse” for å opprettholde det likeverdige fellesskapet. ”Ansvar for 
egen helse” nøytraliseres gjennom ”likeverd som likhet”. Kurslederne stiller krav til gruppen 
som helhet i generelle termer som at ”det er bare en selv som kan skape endring”, men 
henvender seg ikke til enkeltpersoner og er ikke konfronterende. Den fellesskapsfølelsen som 
mestringskursene genererer blir således tillagt en nærmest helbredende effekt som overgår 
hovedbudskapet om” ansvar for egen helse”.   
 
Oppsummerende betraktninger om relasjonen mellom helsepersonell og 
smertelidende 
Det jeg synes er mest overraskende med mitt empiriske materiale er likhetene mellom 
hvordan de fleste informantene og helsepersonell jeg møtte, forstår og forholder seg til 
fibromyalgi. Dette overrasket meg både på grunn av de bakenforliggende spenningene 
mellom de to gruppene, og på bakgrunn av den litteraturen jeg på forhånd hadde lest, der 
begrepsparet illness/disease brukes for å illustrere forskjellene i de to gruppenes 
sykdomsforståelse. De fleste informantene mine mener at den biopsykososiale modellen 
forklarer sykdommen deres best. Jeg har imidlertid også møtt noen som mener at sykdommen 
kun er fysisk. Også flertallet av legene tolker sykdommen inn i den biopsykososiale modellen 
og forsøker i pasientbehandlingen å bevege seg ut over de rammene, det språket og den 
modellen av mennesket som biomedisinsk vitenskap bygger på. Samtidig finnes det leger som 
ser det som sin oppgave å kun kartlegge fysiske plager, og som ikke er komfortable med å 
behandle pasienter mer holistisk. På bakgrunn av dette kan jeg ikke sette et skille mellom 
sykdomsforståelsen til de smertelidende på den ene sida og til helsepersonell på den andre 
sida. To spørsmål det blir naturlig å stille seg da er: Hvorfor finner jeg likheter der så mange 
andre har funnet forskjeller? Og hva er bakgrunnen for denne likheten i de to gruppenes 
sykdomsforståelse når deres erfaringer med sykdommen er av så ulik art?  
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Noe av forklaringen på det første spørsmålet, kan være at mye av litteraturen jeg har lest, som 
Good et al. (1992), Kleinman (1988, 1995) og Jackson (1992, 1994) hovedsakelig ble skrevet 
på 1980-1990 tallet. I ”The Culture of Pain” fra 1991, spår Morris at i fremtida vil hver enkelt 
smertelidende gjøre seg opp sin egen mening om smerte, og legene vil ta større hensyn til 
psykososiale og kulturelle aspekter ved smerte. Mine funn gir Morris rett i denne endringen. 
Heidems hovedfagsoppgave fra 2001 konkluderer med at Lærings- og mestringssentre ved 
sykehusene tyder på en begynnende velvilje til å inkludere pasientene i behandlingen, men at 
leger flest fortsatt ikke forstår verdien av å lytte til og tilpasse behandlingen til pasientenes 
narrativer (ibid:124). Om det har skjedd endringer innenfor det feltet som Heidem studerte 
(mage-tarm) på de ti årene som har gått siden hun skrev sin avhandling, ville vært interessant 
å vite. Jeg har imidlertid argumentert for at de misforståelsene som oppstår mellom lege og 
fibromyalgipasient ikke nødvendigvis er et tegn på at legen ikke er interessert i- eller forstår 
pasientens kroppsliggjorte sykdomsopplevelse, men at det ofte dreier seg om legens 
individuelle kommunikasjonsferdigheter og evne til å anvende supplerende modeller i sin 
håndtering av sykdom.  
Bakgrunnen for likhetene i sykdomsforståelsen, kan være det faktum at både smertelidende og 
helsepersonell tar del i det samme kulturelle univers. For å forklare dette nærmere vil jeg gå 
tilbake til Anita som jeg skrev om i kapittel tre. Anita er sykepleier og er sykemeldt fra jobben 
sin på hjertemedisinsk avdeling. Hun beskriver seg selv som en person som er flink til å 
hjelpe andre både på jobb og privat. Før hun selv ble syk var hun ”hele gatas hobbypsykolog”. 
Siden hun er vant til å være til nytte for andre, synes hun det er vanskelig å ta hensyn til egne 
behov, slik legen hennes oppmuntrer henne til. Enda vanskeligere er det å ha behov for hjelp. 
Etter at Anita ble syk har mannen hennes til og med måttet hjelpe henne med å vaske håret og 
bære henne ned trappene i huset enkelte dager. Hun synes det er forferdelig å trenge hjelp og 
å være til byrde, siden hun har vært vant til å gi av seg selv og ser på seg selv som en 
ressurssterk person. Nå har hun gått fra å være behandler til å bli behandlingstrengende, fra ”å 
gi hjelp” til ”å få hjelp” og fra å være ”sterk” til å være ”svak” (Pausewang 2001:186).  
Det nye helsebegrepet opererer ikke bare med helse som fravær av sykdom, men inneholder 
meningsaspekter som livskvalitet, identitet og trivsel (Pausewang 2001:184). På bakgrunn av 
dette finnes det ikke lenger så tydelige skiller mellom hvem som er syke og hvem som er 
friske. De diffuse samtidssykdommene rammer også ressurssterke mennesker, som Anita, og 
gjør at behandlerne selv trenger hjelp (ibid.). Flere av mine informanter som har jobbet i tunge 
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helse- og omsorgsyrker mener jobben med dens uoverkommelige krav har gjort dem syke. 
”Det er så utmattende og dårlig for selvbildet å aldri føle at du strekker til”, sier en 
langtidssykemeldt sykepleier. Vike hevder i tråd med dette at de aller fleste mennesker som 
jobber i velferdsstatens førstelinjetjenester forsøker å strekke til, selv om det er et misforhold 
mellom det de er pålagt å utføre av arbeid og de ressursene de har til rådighet (2004). Vike 
fremhever sykepleiere som en gruppe som yter mer enn det som strengt tatt behøves, fordi de 
ofte blir emosjonelt involvert i mennesker som trenger dem (ibid:64-65).  
Flere av legene jeg intervjuet mener fibromyalgi i bunn og grunn er en stress-sykdom, som 
kommer av at noen mennesker reagerer med smerter på grunn av høy arbeidsbelastning over 
tid og mangel på evne til å slappe av og rekreere. Én av dem uttalte at mange 
fibromyalgipasienter er ofre for sin egen snillhet fordi de ikke klarer å sette grenser og lytte til 
egen kropp og egne behov. At de har høye krav til seg selv har jeg flere ganger påpekt blant 
annet med henvisning til deres ofte plettfrie hjem og opptatthet av å være personer som man 
ikke kan utsette noe på. På tross av at alle legene understreker at fibromyalgipasienter er en 
heterogen gruppe, sier de likevel at disse pasientene ofte er ytere som strekker seg langt for å 
være til nytte og hjelp for andre mennesker. Det som er interessant med disse 
karakteristikkene er at de kan sies å plassere smertelidende ”i samme bås” som helsepersonell 
selv. De dydene de smertelidende har ligger tett opp mot de dydene helsepersonell har. Fra sin 
egen arbeidssituasjon forteller legene nemlig om stramme tidsrammer, høye krav til 
effektivitet og nedskjæringer som gir dem dårligere vilkår for å utføre jobben sin på en god 
måte. Ved siden av å oppfylle krav fra sine overordnede og gi pasienter nødvendig medisinsk 
behandling, skal legen også sette seg inn i hver pasients situasjon, ta pasientens egne 
meninger til etterretning og vise empati og anerkjennelse. Og som en lege uttalte: ”Det betyr 
mye for meg som lege at pasientene mine har det godt”. Resultatet blir at også mange leger 
føler høye krav og egen utilstrekkelighet på kroppen. Som forvaltere av velferdsstatens 
forpliktelser om å hjelpe stadig flere for stadig mindre ressurser (Vike 2004), kommer 
helsepersonell selv i en posisjon hvor de står i fare for å bli utbrent, få smerter og diffuse 
plager.  
Denne fortolkningen er selvsagt svært forenklet, og det er ikke gitt at legen identifiserer seg 
med fibromyalgipasienten eller ser fibromyalgipasienter generelt i sammenheng med høy 
arbeidsbelastning og store krav. Min fortolkning kan ses på som et forsøk på å forklare 
likhetene i de to gruppenes forståelse av fibromyalgi med deres medlemskap i samme 
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kulturkrets. Dilemmaene jeg har beskrevet ovenfor skyldes blant annet de forskjelligartede 
modellene ”å være til nytte” og ”å være seg selv”. Disse modellene legger hver især 
normative føringer, som ikke bare påvirker smertelidende, men (i større eller mindre grad) 
alle som har internalisert begge disse modellene. De smertelidende og helsepersonell preges 
med andre ord, av mange av de samme kulturelle modellene. Når Vetlesen (2001) tar til orde 
for at legen bør ta parti mot tidsåndens idealer om mestring, selvtilstrekkelighet og 
uavhengighet, og heller fremvise menneskeligheten og sårbarheten han/hun har til felles med 
pasienten, forutsetter dette nettopp at legen kan identifisere seg med noen av de underliggende 
årsakene til pasientens smerte.  
Selv om jeg her argumenterer for at smertelidende og helsepersonell deler en grunnleggende 
abstrakt modell av verden som kan legge grunnlag for en vellykket kommunikasjon mellom 
de to, kan denne modellen være vanskelig å få øye på eller aktivere i konkrete 
samhandlingssituasjoner. Dette skyldes det jeg tidligere har kalt strukturelle, rollemessige og 
kommunikative begrensninger, samt den enkelte lege og pasients individuelle forventninger 
til hverandre. Som følge av dette tar legen i bruk alternative modeller for å løse situasjonen på 
det han/hun der og da oppfatter som den nest beste måten. Legens individuelle 
kommunikasjonsferdigheter og evne til å ivareta pasientens verdighet kan da være avgjørende 
for utfallet av situasjonen. At den konkrete håndteringen av smerter som legen foreslår ikke 
alltid kan ses som en analog modell av legens forståelse, kan ses i sammenheng med at 
sykdom erfares som et hele (Toombs 1990), mens legekonsultasjoner vanskelig kan være mer 
enn øyeblikksbilder. 
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